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entao ele pode agir, ajudar, curar, educar,
elevar, salvar. Amor é responsabilidade de
um EU para com um TU: nisto consiste a
igualdade daqueles que amam, igualdade
que nao pode consistir em um sentimento
qualquer, igualdade que vai do menor, ao
maior do mais feliz e seguro, daquele cuja
vida esta encerrada na vida de um ser
amado, até aquele crucificado durante sua
vida na cruz do mundo por ter podido e
ousado algo inacreditavel: amar os
homens (Buber, 1977, p. 17).



RESUMO

Esta pesquisa teve com objetivo compreender o que é ser familiar de uma crianca
com aids a luz da filosofia de Martin Buber. Para tanto, desenvolveu-se um estudo
qualitativo com abordagem existencial-fenomenoldgica. O cenario em que o estudo
se desenvolveu foi o Ambulatorio de Pediatria de um Hospital Universitério e teve,
como informantes, sete familiares cuidadoras de criancas com aids. Para a coleta
das informagobes, utilizou-se a entrevista fenomenologica proposta por Carvalho
(1987). A interpretacéo das informacdes fundamentou-se na Filosofia Hermenéutica
de Ricoeur, por meio da utilizagdo do modelo proposto por Crossetti (1997) e Motta
(1997). O estudo obteve parecer favoravel do Comité de Etica em Pesquisa da
instituicao. Dos discursos emergiram trés temas, quais sejam: Desvelando os Modos
de Ser-no-Mundo do EU Familiar; Relag6es ‘entre’ o EU Familiar e o TU Crianca
com aids; e, Dialogos ‘entre’ o EU Familiar e o TU-Eterno. O primeiro tema desvelou
0s seguintes sub-temas: existencialidade do EU familiar ao conviver com a aids;
vivenciando o medo e as perdas; vivéncias em com-unidade familiar; necessidades
experienciadas pelo EU familiar; EU familiar como um ISSO; e, EU familiar na
vivéncia da aceitacao e luta. O segundo tema apresentou os seguintes sub-temas:
experienciando mudancas e dificuldades existenciais; o TU crianga percebido como
nao diferente; relacdo EU familiar e TU crianca com aids; e, diadlogos para a
revelacdo do diagndstico de aids a crianga. O terceiro tema revelou os seguintes
sub-temas: esperancas na vivéncia do EU familiar; e, dialogando com o TU-Eterno.
As apropriacdes do estudo possibilitaram compreender que ser-familiar de uma
crianga com aids traz repercussdes para sua existencialidade e para a relagdo com a
crianga, além de revelar os didlogos existenciais com o TU-Eterno. Como
recomendacgoes, ficam propostas acdes de cuidado, bem como questdes relativas as
areas da pesquisa, do ensino, da extenséo e do cuidado em Enfermagem.

Descritores: Enfermagem; Enfermagem Pediatrica; Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida; Familia; Cuidados de Enfermagem; Filosofia em

Enfermagem.



RESUMEN

Esta pesquisa tuvo como objetivo comprender lo que significa ser familiar de un nifo
con sida a la luz de la filosofia de Martin Buber. Para tanto, se ha desarrollado un
estudio cualitativo con un abordaje existencial fenomenoldgico. El escenario en que
se desarroll6 el estudio fue el Ambulatorio de Pediatria de un Hospital Universitario y
tuvo, como informantes, a siete familiares cuidadores de nifios con sida. Para la
recoleccion de las informaciones, se utilizé la entrevista fenomenoldgica propuesta
por Carvalho (1987). La interpretacion de las informaciones se fundament6 en la
Filosofia Hermenéutica de Ricoeur, utilizando el modelo propuesto por Crossetti
(1997) y Motta (1997). El estudio obtuvo el parecer favorable del Comité de Etica en
Pesquisa de la institucion. De los discursos emergieron tres temas, que son:
Develando los modos de ser en el mundo del YO Familiar; Relaciones ‘entre’ el YO
Familiar y el TU Nifio con sida; y, Dialogos ‘entre’ el YO Familiar y el TU-Eterno. El
primer tema develé los siguientes subtemas: existencialidad del YO familiar al
convivir con el sida; vivenciando el miedo y las pérdidas; vivencias en com-unidad
familiar; necesidades experienciadas por el YO familiar; YO familiar como un ESO; vy,
YO familiar en la vivencia de la aceptacion y la lucha. El segundo tema presenté los
siguientes subtemas: experienciando cambios y dificultades existenciales; el TU nifo
percibido como no-diferente; relacién de cuidado entre YO familiar y TU nifio con
sida; y, dialogos para la revelacion del diagnostico de sida al nifo. El tercer tema
develd los siguientes subtemas: esperanzas en la vivencia del YO familiar; v,
dialogando con el TU-Eterno. La apropriacion del estudio posibilitd la comprension
de que ser familiar de un nifio con sida trae repercusiones para su existencialidad y
para la relacién con el nifilo, ademas de revelar los didlogos existenciales con el TU-
Eterno. Como recomendaciones, queda la propuesta de acciones de cuidados, bien
como cuestiones relativas a las areas de la pesquisa, de la ensefianza, de la

extension y del cuidado en Enfermeria.

Descriptores: Enfermeria; Enfermeria Pediatrica; Sindrome de Inmunodeficiencia

Adquirida; Familia; Cuidados de Enfermeria; Filosofia en Enfermeria.

Titulo: Ser Familiar Cuidador de un Nifio con Sida: comprensiones a la luz de la

filosofia de Martin Buber



ABSTRACT

This research aimed at understanding what a familiar being of a child with AIDS
means in the light of Martin Buber’s philosophy .Therefore, a qualitative study with a
phenomenological-existential approach was performed. The scenario where the
study took place was the University Hospital Pediatric Outpatient Unit using
information from seven family members of children with Aids. To gather information,
a phenomenological interview proposed by Carvalho (1987) was used. The
information interpretation was based on Ricouer’'s Hermeneutic Philosophy through a
model proposed by Crossetti (1997) and Motta (1997). The study was well accepted
by the Institution Research Ethics Committee. Three themes came up from the
discourses: Revealing the Ways of Being in the World of the Familiar |; Relationship
‘between’ the Familiar | and the YOU Child with aids and Dialogues between the
Familiar | and the Eternal-YOU. The first theme revealed the following sub-themes:
Familiar-1 existentiality while living with aids; living fear and losses; living in a familiar
comme-unity; necessities experienced by Familiar |; Familiar | as an IT, and Familiar |
in living with acceptance and struggle. The second theme presented the following
sub-themes: experiencing changes and existential difficulties; the YOU child
perceived as not different; the relationship familiar | and child YOU with aids; and
dialogues to reveal the aids diagnosis to the child. The third theme revealed the
following sub-themes: hope in the Familiar | living; and maintaining a dialogue with
the YOU- Eternal. The study appropriation made possible the understanding that the
familiar being of a child with aids have repercussion on his/her existentiality and on
the relationship with the child besides revealing the existential dialogues with the
YOU-Eternal. As recommendation, proposals are given in the research, teaching and

extension areas and in nursing care.

Descriptors: Nursing, Pediatric Nursing, Acquired Immunodeficiency Syndrome,
Family, Nursing Care; Philosophy in Nursing

Title: Familiar being of a Child with Aids: comprehension in the light of Martin Buber’s
Philosophy
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1 APRESENTACAO

Este estudo tem sua génese ao conviver existencialmente com as familias
que encontram-se langadas no mundo com o Virus da Imunodeficiéncia
Humana/Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (HIV/aids). Ele foi concebido em
virtude de uma necessidade percebida ao estar no face-a-face com os familiares que
cuidam de criancas com aids e que, também, precisam ser cuidados. Assim, na
busca de compreensdes do que é ser familiar de uma crianca com aids, varias
possibilidades se desvelaram ao estar-com o outro no mundo da Enfermagem.

Acredito que a Enfermagem tem por objetivo propiciar um viver melhor aos
seres humanos, bem como auxilia-los em seu vir-a-ser, por meio do encontro com o
outro, do dialogo, da relacao existencial e do compartilhar intersubjetivo entre o ser
que cuida e o ser cuidado. Desta forma, e por considerar esta area do conhecimento
como ciéncia e arte, percebeu-se que era fundamental dar voz aos familiares de
criangas soropositivas para o HIV visando deixar emergir os significados deste
fenébmeno em suas vidas com vistas a um cuidado ético, humanistico e solidario.

Neste sentido, esta pesquisa teve como intuito compreender o que é ser
familiar de uma crianga com aids a luz da filosofia de Martin Buber. Para tanto,
inicialmente, descreveu-se o caminhar do autor, na pratica vivida do cuidado em
Enfermagem, ao encontro da relagdo auténtica com as familias e criangcas que
(con)vivem com a infec¢cdo pelo HIV, no mundo do hospital. A partir destas
experiéncias existenciais chegou-se a questao norteadora do estudo: como é ser
familiar de uma crianga com aids?

O referencial tedrico-filosofico que fundamenta esta pesquisa apresenta
algumas consideracdes acerca das possiveis descrigcdes e significados de familias

na contemporaneidade, e sua insercdo, desafios e implicacbes ao conviver com a
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epidemia da aids. Ainda, apresenta o pensamento e a filosofia de Martin Buber em
seus principais conceitos, como relacdo EU-TU, relacionamento EU-ISSO, dialogo e
com-unidade, bem como as possibilidades de aproximacdo e correlagdo com o
mundo do cuidado em Enfermagem.

O caminhar metodoldgico que possibilitou alcangar as compreensées em
relacdo ao que é ser familiar de uma crianca com aids, parte da realizacao de um
estudo qualitativo, de perspectiva existencial-fenomenologica. A pesquisa
desenvolveu-se em um hospital-escola no municipio de Porto Alegre, em que foi
utilizada a entrevista fenomenoldgica proposta por Carvalho (1987) para obter as
informagdes dos familiares em rela¢do ao fenémeno existencial em foco.

A fim de interpretar as informagdes obtidas utilizou-se o modelo proposto por
Crossetti (1997) e Motta (1997) que esta subsidiado na Filosofia Hermenéutica de
Ricoeur. Este processo de des-cortinar o sentido do que esta escondido no discurso,
fazendo-o emergir como esséncia do vivido, € composto pelas seguintes etapas:
leitura inicial do texto; distanciamento; analise estrutural; identificacdo da metafora;
e, apropriacao.

O estudo teve como cenario para obtencao das informacées o Ambulatério de
Pediatria do referido hospital, onde foram entrevistados sete informantes do sexo
feminino, sendo quatro maes biologicas, uma mae adotiva e duas avéds. Dos
discursos das familiares cuidadoras que convivem com uma crianga com aids,
emanaram 0s seguintes temas: desvelando os modos de ser-no-mundo do EU
familiar; relacées ‘entre’ 0 EU familiar e o TU crianga com aids; e, dialogos ‘entre’ o
EU familiar e o TU-Eterno.

Na continuidade deste estudo, apresenta-se as apropriagdes reflexivas em
relacdo ao objetivo proposto no qual o EU familiar desvela aspectos relacionados a
sua existencialidade, como o medo, as perdas, as necessidades e as lutas vividas,
além de suas relagées com o TU crianga com aids em que descreve as mudancgas
existenciais, 0 modo como percebe a crian¢ga e como conduzem os dialogos para a
revelacao do diagnéstico de aids. Por ultimo, neste capitulo, tem-se as reflexdes
referentes aos didlogos estabelecidos ‘entre’ o EU familiar e o TU-Eterno, suas
esperancas e fé como ser-no-mundo que experiencia o estar-com, no mundo da
familia, uma crianca que tem aids.

Por fim, segue-se o capitulo das consideragbes finais que apresenta as

percepcdes do autor referentes as varias etapas da pesquisa, bem como em relacao
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aos significados desvelados pelos familiares ao conviver com uma criangca com aids.
O ultimo capitulo trata das recomendacdes do estudo em que sdo apresentadas
algumas propostas para as areas da pesquisa, do ensino, da extensao e do cuidado

em Enfermagem.



2 INICIANDO O CAMINHAR: DESVELANDO A TEMATICA

O desconhecido provoca em nés um estranhamento
e 0 aparecimento de perguntas
(VON ZUBEN, 2003, p. 190)

Ao escolher a Enfermagem, escolhe-se também o envolvimento genuino com
outro ser humano, o cuidar para o viver e para 0 morrer, 0 estar-com-o-outro no
tempo e espaco compartilhados. Para ser um ser que cuida em Enfermagem
entendo que é preciso, antes de tudo, ser humano e despertar a humanidade no
outro; é preciso olhar e enxergar, tocar e sentir, ouvir e escutar, perceber e
compreender situagdes veladas, muitas vezes, pela razao.

A Enfermagem, como disciplina na area da saude, € uma ciéncia do fazer-
com subsidiada pelo conhecimento técnico-cientifico, ético, estético, epistemologico
e filosofico; mas €, também, arte humana e como tal envolve o encontro, a
criatividade, o dialogo, a intersubjetividade e o inter-humano. Como arte, a
Enfermagem pressupde o estar-com, a interacdo entre o ser que cuida e o ser
cuidado, a presenga auténtica, o genuino estar-com-o-outro em sua existencialidade
(PATERSON e ZDERAD, 1979; 1988).

Neste sentido, pode-se perceber que a arte e a ciéncia da Enfermagem se
revelam por meio do cuidado, compreendendo-o como 0 evento que envolve a
técnica, o procedimento pratico, o ato administrativo, mas também a relacao, o
encontro vivido e dialogado entre seres humanos que compartilham o tempo e o
espaco neste mundo do cuidar. Para que este encontro aconteca, faz-se necessario
que existam um ser com disponibilidade para ajudar — o ser que cuida — e um ser
que necessite de ajuda — o ser cuidado — e que ambos estejam abertos a relagao
dialégica com o outro, pois entendo que € o dialogo que conduz ao cuidado.

E ao encontrar e conhecer a Enfermagem teve inicio minha participacao

académica em projetos de ensino, pesquisa e extensao pertencentes ao Programa
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Aids, Educacao e Cidadania: uma proposta de promocao a saude e a qualidade de
vida, que encontra-se vinculado ao Departamento de Enfermagem da Universidade
Federal de Santa Maria (UFSM/RS). Esta experiéncia existencial oportunizou-me o
pensar, o questionar e o refletir acerca de situagdes vividas no mundo da
Enfermagem, assim como o despertar de duvidas, inquietagbes e (in)certezas
referentes aos mais variados contextos que permeiam a epidemia da aids.

A participagdo no referido programa revelou inUmeras outras possibilidades
ao meu caminhar académico, uma vez que propiciou maior aprofundamento nas
questdes relacionadas a infecg¢ao pelo HIV e o vivenciar relagées de cuidado com os
seres que encontram-se, vivendo e convivendo, com o virus da aids. Além disso,
fez-me refletir acerca da necessidade de uma Enfermagem que desenvolva um
cuidado técnico, cientifico, ético, estético, humanistico e solidario.

Neste sentido, compreendo que varios foram as vivéncias e experiéncias que
me oportunizaram novos saberes e conhecimentos, bem como o repensar e 0
ressignificar de conceitos, preconceitos, crencas e valores individuais. Destaco a
participacdo no projeto de extensdao Grupo de Apoio ao Familiar e Interno que
(con)vive com o HIV/aids (GAFI) como sendo meu primeiro encontro existencial com
as familias que convivem com o virus da aids no mundo do hospital.

Esta experiéncia de participar do GAFI ocorreu nos anos de 2000 e 2001,
tendo por cenario as unidades de internacdo médica, cirlrgica e toco-ginecologica
do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM/RS). Este projeto de extensao
objetiva, por meio do dialogo, fornecer apoio, orientagdes e informag¢des ao ser com
aids e ao seu familiar e/ou cuidador, por meio de um cuidado auténtico e genuino
(SCHAURICH et al, 2001).

Estas vivéncias de cuidado ao ser com aids e seu familiar revelaram-se de
fundamental importancia a minha trajetéria, pois vislumbrei a existéncia de muitos
modos de ser-familia, o0 modo como compartiiham as alegrias, as tristezas, os
medos, as revelagbes e 0s segredos; entretanto, também percebi, em certas
situacdes, o abandono e a soliddo do ser com aids pela ndo-presenca da familia.
Estes momentos existenciais despertaram-me reflexdes acerca do vivido com-o-
outro e isto revelou ser a primeira inquietagdo em relagcédo as familias que convivem
com a infeccdo pelo HIV e o cuidado em Enfermagem.

Assim, em 2002, ao encontro de minhas expectativas, foi-me oportunizado ser

bolsista de Iniciacao Cientifica PIBIC do CNPq pelo projeto de pesquisa e extensao
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Acompanhamento Multidisciplinar de Criangas com HIV/aids e seus Familiares e/ou
Cuidadores. Neste momento, para além da pesquisa que desenvolvia visando
conhecer o ser-mulher e mae com aids e sua vulnerabilidade a epidemia, tive a
possibilidade de participar do Grupo Anjos da Guarda e do Cantinho Magico, os
quais desvelaram-se importantes estratégias de cuidado no contexto da aids
(PAULA, SCHAURICH e PADOIN, 2004).

O Grupo Anjos da Guarda é um espago que possibilita 0 encontro vivido e
dialogado com os familiares e/ou cuidadores das criangas que vivem com o HIV/aids
e desenvolve-se no Servico de Doengas Infecciosas Pediatricas do HUSM. Durante
a realizagdo do grupo, muitas tematicas e situagdes vividas pelos familiares e/ou
cuidadores e suas criangas sao discutidas, como, por exemplo, aspectos relativos as
dificuldades financeiras, a ndo amamentacdo materna, a revelacdo do diagnédstico
de aids a crianca, a complexidade da adesdo ao tratamento anti-retroviral, as
expectativas das criangas na escola/creche, ao estigma presente no viver com aids,
entre outros.

Os encontros semanais do Grupo Anjos da Guarda possibilitaram-me estar
com o outro em dado tempo e espaco compartilhados, vivenciar suas historias de
lutas, conquistas e derrotas, perceber as necessidades financeiras, sociais e
emocionais, compreender a importancia do didlogo, do saber ouvir, da relacdo
presente no encontro existencial. Mas, acima de tudo, possibilitaram-me fazer parte,
também, destas histérias de vida, nem melhores nem piores que outras tantas, mas
reais, vividas e sentidas por seres humanos unicos e singulares em sua
existencialidade.

O Cantinho Magico é um espago em que as criangas que vivem com O
HIV/aids interagem entre si e com o ser que cuida em Enfermagem, e ocorre
concomitante ao Grupo Anjos da Guarda. Neste espaco, o cuidado vivido e
dialogado com o ser-crianga se realiza por meio da recreagdo, do ludico e do
desenvolvimento de atividades de educagdo em saude, as quais tém por objetivo
trabalhar os conceitos de saude e de doencga, o significado de estar no hospital, a
importancia da medicacao, entre outros aspectos.

Desta forma, a partir do compartilhar de vivéncias e experiéncias com a
crianca e seus familiares e/ou cuidadores, compreendi que a familia é e projeta-se
muito além dos conceitos arraigados ao longo do processo historico, considerando

as profundas transformagdes observadas, nos ultimos tempos, na vida familiar
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(OSORIO, 2002). Isso porque encontrei muitos modos de ser e de se organizar
como familia, pois no mundo do hospital, vivenciei o cuidado em Enfermagem ao
ser-familiar que apresentava lacos de consangtinidade com a crianca ou, entao, era
um vizinho, um cuidador adotivo, um monitor de alguma casa de abrigo e que estava
unido por lagos de afeto e solidariedade.

Neste sentido, juntamente com o ser-crianca e seu familiar que convivem com
o HIV/aids, pude vivenciar e compreender o genuino estar-com-o-outro, o auténtico
cuidado em Enfermagem que tem por objetivo possibilitar um viver melhor e mais
saudavel. Com eles tive a oportunidade de compartilhar medos, alegrias, duvidas,
incertezas e esperangas como ser-no-mundo e ser-no-mundo-com-o-outro, bem
como situagoes de preconceitos e atitudes discriminatérias que dificultam o tornar-se
mais do ser em uma dada temporalidade e espacialidade vividas.

Acredito que o Grupo Anjos da Guarda e o Cantinho M&gico proporcionaram-
me, além de desenvolver o cuidado em Enfermagem ao ser-com, o desvelar, o
refletir e o revelar de situagdes vividas por aqueles(as) que estdo no mundo com o
HIV/aids, assim como o questionar de pré-conceitos, pré-julgamentos e pré-
concepgdes. Os anos de graduacao permanecidos junto aos familiares e as criangcas
que vivem com a epidemia, possibilitaram-me cuida-los visando potencializar o vir-a-
ser e possibilitar o estar-melhor' (PATERSON e ZDERAD, 1979; 1988) destes seres,
bem como tornei-me mais ao estar-com existencialmente.

Sadala (2000), em seu estudo acerca do cuidar do ser com aids a partir de
um enfoque fenomenoldgico, ressalta que existem diversas formas de cuidado,
como o cuidado auténtico, o cuidado técnico e o (des)cuidado oculto; acrescenta,
ainda, que “os varios cuidares que se mostram sdo singulares, proprios de cada
cuidador. Sao expressoes individuais do seu modo de ver-se, ver 0 outro e 0 mundo.
Sao modos de existir nesse mundo” (p. 96). A partir de minhas vivéncias, entendo
que o Grupo Anjos da Guarda e o Cantinho Mé&gico revelam-se como modo de
cuidado auténtico e genuino ao familiar e a crianga que vivem com o virus da aids
por possibilitar o estar-melhor da familia.

Ao experienciar e vivenciar estes varios encontros de cuidado, percebi a

importancia de langar um outro olhar ao bindbmio ser-familiar e ser-crian¢a, um olhar

! Estar-melhor refere-se a uma condigdo, uma possibilidade humana de ser tudo o que tem a capacidade de vir-a-
ser em uma certa situacdo vivida em dado tempo e espaco compartilhados. Pode-se compreender, assim, que o
estar-melhor € alcancado por meio de “escolhas responsdveis e com a ajuda da Enfermagem” (PADOIN, 1999,
p- 113), sendo um processo no qual o ser humano encontra-se na plenitude de suas possibilidades.
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que transcendesse 0 contexto vivido, alcancando a intersubjetividade, o inter-
humano, os sentimentos e as emocgdes, bem como desvelar o ser inimeras vezes
velado pela doenca ou pela condigao soroldgica. E foi em meio a estas inquietacoes
em querer ver para além do que esta posto, que busquei nas bases conceituais da
Teoria de Enfermagem Humanistica de Paterson e Zderad (1979; 1988) a
fundamentacao para subsidiar o cuidado.

A Enfermagem Humanistica revela-se como modelo teoérico e pratico que
propicia, por meio de seus pressupostos, vislumbrar o ser cuidado em sua totalidade
e contextualizado em certo tempo e espaco, como Unico e singular em suas
vivéncias e como um ser de potencialidades, contrapondo-se ao paradigma
cartesiano vigente na area da saude (PATERSON e ZDERAD, 1979; 1988).
Entendo, ainda, que esta teoria traz como possibilidade a Enfermagem perceber que
o ser humano vivencia situagdes existenciais Unicas de saude e de doenca e que,
por conseguinte, (re)age de modos também distintos, os quais estdo de acordo com
sua sensibilidade, emocao, expectativa, subjetividade e conhecimento.

Para tanto, a teoria apresenta-se respaldada na filosofia existencial-
fenomenoldgica. O existencialismo é utilizado para desenvolver o saber em
Enfermagem e “tem por objetivo compreender o mundo da vida dos seres no
encontro de cuidado, bem como perceber e revelar as possibilidades de escolhas
que determinarao a esséncia da vida de cada ser-no-mundo” (PAULA et al, 2004, p.
426). Ja a fenomenologia tem por intuito desvelar e compreender as vivéncias e
experiéncias do homem como fendmenos existenciais.

Sendo assim, ao desenvolver o cuidado tendo por fundamentacao a teoria de
Paterson e Zderad ocorreu a possibilidade de estar-com-o-outro em sua
existencialidade vivida. O cuidado em Enfermagem revela-se, entdo, como um
fendbmeno de presenga, de encontro, de relagdo de um ser com 0 outro; um evento
que envolve, além da abertura, um chamado e uma resposta, ou seja, um didlogo
em que um ser pede ajuda e o outro ser a disponibiliza, compreendendo o ser
humano como um ser de relagbes consigo, com o outro e com 0 mundo.

Percebe-se, neste sentido, que as teodricas propdem pressupostos

importantes para a Enfermagem, como didlogo, ser mais?, relacdo e estar-melhor,

2 Ser mais refere-se a um processo dindmico, intersubjetivo e inter-humano, alcangado quando o ser que cuida
estabelece uma relaciio com o ser cuidado, em que ambos, ap6s o encontro, tornam-se mais do que eram no
inicio da interacdo (PATERSON e ZDERAD, 1988). O cuidado auténtico e genuino em Enfermagem, assim,
pode potencializar o ser mais do ser cuidado e, também, do ser que cuida.
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pois a fim de que o ser que cuida desenvolva um modo humanistico € preciso que
participe do encontro de cuidado como um ser humano que vivencia, valoriza, sente,
reflete e conceitua as situacdes existenciais. Isto €, destacam na teoria humanistica
“o0 significado da vida, a natureza do didlogo, e a importancia do campo perceptivo”
(MOREIRA et al, 2001, p. 180).

Para elaborarem a teoria, as autoras utilizaram pensadores influentes da
corrente existencial-fenomenolégica como Gabriel Marcel, Frederick Nietzsche e
Martin Buber, filosofos que compartilham a idéia de que o homem & um ser unico no
ambito de suas vivéncias e um ser que existe na relagdo com o outro. Contudo, com
o transcorrer de meus estudos e apropriagdes, percebi prevalecer na Teoria de
Enfermagem Humanistica o pensamento de Martin Buber, o que me instigou a
aprofundar leituras visando compreender sua Filosofia do Didlogo.

Em sua filosofia, Buber (1977) apresenta o que denominou das duas atitudes
possiveis ao homem de todos os tempos, a relagdo EU-TU e o relacionamento EU-
ISSO. A primeira somente pode ser vivenciada pelo ser humano em sua totalidade,
uma vez que o EU, pessoa, encontra o TU e a relacéo inter-humana se estabelece
por meio do didlogo intersubjetivo. Ja o relacionamento EU-ISSO configura o
distanciamento do outro (TU) e caracteriza-se pelo adentrar ao mundo do ISSO, da
experiéncia de um objeto, momento em que o saber e o conhecimento se
constituem.

Percebi, entdo, a proximidade destas duas atitudes existenciais propostas por
Buber e 0 mundo da vida do cuidar em Enfermagem, uma vez que a relagdo EU-TU
precisa estar presentificada para que ocorra o encontro vivido e dialogado de
cuidado, bem como o relacionamento EU-ISSO faz-se imprescindivel pois é
necessario um distanciamento do TU para, assim, vislumbrar o outro como um
objeto de uso e experimentagdo a fim de que a pesquisa, 0 conhecimento e a
ciéncia em Enfermagem se desenvolvam.

Buber (1987) compreende, também, que é por meio do dialogo que o ser
humano passa a perceber-se como ser-no-mundo e a existir na relagdo com o outro
e com o mundo. Desta forma, as vivéncias e experiéncias de cuidado as familias e
as criangas que vivem com o HIV/aids conduziram-me a acreditar que a relacao
dialégica € uma categoria de fundamental importancia a Enfermagem, pois o
cuidado é um evento e como tal ele acontece a partir da abertura dos seres ao

didlogo com o outro.



23

Neste sentido, ao estar, auténtica e genuinamente, no mundo da Enfermagem
pude desenvolver um cuidado técnico-cientifico, humanistico, ético, estético e
solidario aos seres que vivem com o HIV/aids. Estas situagdes existenciais fizeram-
me vislumbra-los como seres Unicos e singulares, que tém potencialidades para vir-
a-ser, limitagbes em ndo-ser e possibilidades de realizar escolhas livres e
responsaveis quando o encontro vivido e dialogado de cuidado se estabelece;
quando o EU, por estar aberto e disposto a ajudar, encontra e presentifica o TU, ser
que necessita de ajuda, atualizando, assim, a relacdo EU-TU (BUBER, 1977).

Destaco, ainda, o apresentado por Motta (1998, p. 25), em seu estudo
existencial-fenomenoldégico com familias de criangas com céancer, quando
acrescenta que o “vivenciar a dor e o empenho da propria crianga e da familia para
minimizar e/ou superar as limitagcbes impostas pela doenga, revela-se um
aprendizado valioso”. A partir disso € de minhas experiéncias, compreendo que o
existencialismo e a fenomenologia preocupam-se com o é do fenbmeno, ndo com o
seu por qué; preocupam-se em desvelar o vivido e o experienciado no mundo da
vida, este “aprendizado valioso”, por meio da objetividade e da subjetividade que se
fazem presentes no encontro de reciprocidade dos seres.

Assim, em meio as bases teérico-filoséficas da Enfermagem Humanistica e
da Filosofia do Dialogo de Martin Buber, aliadas as experiéncias e vivéncias
existenciais que ocorreram ao estar-com as familias e as criangas que vivem com o
virus da aids, culminaram em varias inquietagdes. Dentre elas, destaco: como o ser
que cuida em Enfermagem estd possibilitando o estar-melhor do ser-familiar que
(con)vive com o HIV? Quais os sentimentos e emogdes presentes na familia do ser-
crianga que vive com o virus da aids? Qual o significado, em sua existéncia, de ser
familiar de uma crianga com aids? O que isto influencia em suas vivéncias e
experiéncias como ser-no-mundo? Como a familia, que encontra-se no mundo da
vida, com o HIV/aids esta sendo cuidada?

Estas inquietagbes estiveram presentes, também, durante o Estagio
Supervisionado em Enfermagem I, quando, entdo, experienciei o encontro vivido e
dialogado de cuidado ao ser-familiar e ao ser-crianga na Unidade de Internacao
Pediatrica e no Servico de Doencgas Infecciosas Pediatricas do HUSM. A partir dos
resultados do Trabalho de Conclusao de Curso de graduacéo intitulado O Cuidado
em Enfermagem Possibilitando o Ser Mais e o Estar-Melhor do Binémio Ser-
Familiar e/ou Cuidador e Ser-Crianca no Mundo do Hospital (SCHAURICH,
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2003), percebi a importancia e fui instigado a aprofundar estudos e pesquisas nesta
area.

Neste sentido, apds o término do estagio, o estudo apontou alguns resultados
relacionados ao mundo do cuidado em Enfermagem Pediatrica, a saber: a
importancia em esclarecer o papel e a fungcao do familiar e/ou cuidador em unidade
de internacao infantil visando possibilitar o seu estar-melhor no mundo do hospital; a
relevancia em vivenciar um cuidado centrado no ser humano e ndo na doenga ou na
condicao soroldgica para potencializar o ser mais; e o desenvolvimento de um
cuidado humanistico e dialogado a familia como um todo, ampliando o foco de
cuidar de um membro familiar, como possibilidade a Enfermagem.

A partir das experiéncias emanadas da pratica vivida de cuidado em
Enfermagem, propus esta pesquisa que foi desenvolvida junto ao Programa de Pés-
Graduacao em Enfermagem da Escola de Enfermagem da UFRGS. Com esta
investigacao pretendo contribuir para a constru¢do do conhecimento, do ser, saber e
fazer em Enfermagem, durante as vivéncias de cuidado as familias de criangas que
vivem com o virus da aids, visando possibilitar a relacdo dialégica no face-a-face
existencial para, entdo, propiciar um viver melhor e mais saudavel. Para além disso,
espero que esta pesquisa revele a Enfermagem a oportunidade de utilizar o
referencial tedrico-filoséfico subsidiado nas idéias de Martin Buber, o qual ainda
apresenta pouca exploracao e apropriacao na area do cuidado humanistico.

Portanto, a escolha do tema da dissertacdo é resultado da confluéncia de
minhas vivéncias e experiéncias no mundo do cuidado em Enfermagem, aliadas a
uma necessidade existencial emanada ao estar-com as familias de criangas que
vivem com aids. Desta maneira, para este estudo, apresento como problema de
pesquisa como é ser familiar de uma crianca com aids?, a partir do encontro
vivido e dialogado de cuidado em Enfermagem. Assim sendo, o objetivo do estudo é
compreender o que é ser familiar de uma crian¢ca com aids a luz da filosofia de
Martin Buber.



3 REFERENCIAL TEORICO-FILOSOFICO

Nao tenho ensinamentos a transmitir... Tomo aquele
que me ouve pela mao e o levo até a janela.

Abro-a e aponto para fora. Nao tenho

ensinamento algum, mas conduzo um didlogo
(BUBER, 1977).

Para este momento apresenta-se o referencial teérico-filosofico que subsidiou
esta investigacdo. Para tanto, busca-se contextualizar as familias, a partir de um
olhar existencial, como unidades plurais de cuidado até chegar a
contemporaneidade e considerar seus desafios e implicagbes ao conviver com a
epidemia da aids. Ainda, apresenta-se 0s principais conceitos e pressupostos do
pensamento de Martin Buber e algumas das possibilidades de aproximagao com o
mundo do cuidado em Enfermagem.

3.1 Familias como Unidades de Cuidado

A familia representa uma instituicdo essencial ao ser humano, uma vez que é
por intermédio dela que passa a existir como ser-no-mundo, tendo a possibilidade de
vir-a-ser e de reconhecer-se como corporeidade no tempo e espago vividos com-o-
outro, no mundo. O nucleo familiar é responsavel pelo acolhimento, protecdo e
cuidado do ser-no-mundo, sendo uma unidade basica para a sobrevivéncia de seus
membros, com fungdes bioldgica, psicoldgica, social, educacional, cultural e
histérica.

No entanto, o viver em sociedade tem passado, nos ultimos tempos, por um
profundo repensar e ressignificar de valores e conceitos quando o assunto a ser
tratado refere-se as familias e a organizagdo de seus membros no nucleo familiar.

Percebe-se que o mundo da vida das familias tem atraido aten¢des na atualidade,
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principalmente no que tange a area da saude, e despertado o interesse de
estudiosos e pesquisadores a fim de compreender suas histérias, suas
transformacodes, suas adaptacdes e seus novos modos de ser.

Estas mudancas tém sua génese em uma série de movimentos do viver em
sociedade, do estar, constantemente, compartilhando experiéncias com-o-outro, de
acordo com os diferentes tempos e espacos vividos. Pode-se considerar que as
evolugdes tecnoldgica e cientifica, aliadas ao processo de globalizagdo emergente,
tém contribuido, sobremaneira, com as transformacdes que se produzem na vida
dos individuos, nas relacdes entre estes e a coletividade e, também, no cotidiano
das organizagbes familiares.

Destaca-se, dentre as transformacdes, a institucionalizagdo do capitalismo
como forma econémica hegeménica e a globalizagdo emergente, os avangos técnico
e cientifico na area da saude que culminaram com o aumento da expectativa de vida
da populagcdo, o surgimento dos métodos de anticoncepcdo que trouxe como
consequéncia a desvinculagdo do ato sexual da funcdo de procriagdo, 0s
movimentos gays e feministas, o reconhecimento dos direitos das criangas, dos
adolescentes e dos idosos das ultimas décadas, entre outras.

Delgado (2003, f. 156), em sua investigacao que teve como objetivo desvelar
o ser-ai da familia a partir da sua cotidianidade e existencialidade, tendo o
referencial existencial-fenomenologico heideggeriano como fundamentacao,
acrescenta que

a sociedade continua induzindo a familia a transformacdes, nao
apenas em sua estrutura, mas também no funcionamento,
convertendo-se em grande desafio sua vida cotidiana, fazer sua vida
em familia e ser familia no mundo do materialismo e/ou

individualismo. Mesmo assim sua identidade é perduravel,
intransferivel.

Neste sentido, corrobora-se com Osorio (1996) quando afirma que o que se
entende por familias precisa ir além de um conceito pré-estabelecido, delimitado e
generalizante, como se fosse algo distante do vivido existencialmente pelo ser
humano. Ao contrario, acredita que ao invés de um conceito que a defina, a busca
deve ser por descricdes, uma vez que “é€ possivel descrever as varias estruturas ou
modalidades assumidas pela familia através dos tempos, mas nao defini-la ou
encontrar algum elemento comum a todas as formas com que se apresenta este

agrupamento humano” (p. 14).
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Entao, percebe-se que se ha uma descricao cabivel e factivel a familia, é que
esta, segundo o descrito por Elsen e Althoff (1998), revela-se uma unidade dinamica,
constituida por individuos que se percebem como grupo familiar e convivem por um
espaco de tempo com uma estrutura e organizagdo em mudanca, estabelecendo
objetivos comuns, compartilhados por todos e, assim, construindo uma histéria de
vida. E uma instituicdo em que um ser tem a possibilidade de espelhar-se no outro e
assim tornarem-se presentes, estabelecendo uma relagédo entre um EU, pessoa, e
um TU, também pessoa.

Em complementacdo a descricdo anterior, pode-se, também, pensar o
significado de familia consoante a percepcdo de Motta (1997, f. 176), quando
descreve ser esta

constituida pela comunhdo do ser-com-o-outro, cujas premissas
béasicas da relagao séao o afeto, a lealdade, a responsabilidade com-
o-outro, caracterizando-se como uma relacdo social dinamica

permeada por crengas, valores e normas da sua tradicdo socio-
cultural e pelo seu momento histérico de vida.

Ainda, Delgado (2003) acredita haver duas categorias de significancia para a
familias: uma extrinseca e outra intrinseca. A primeira estd relacionada ao
conhecimento produzido pelos campos especificos da ciéncia e que podem ser
testados/provados (economia, saude, entre outros); ja, o significado intrinseco de
familia ndo pode ser mensurado e esta “constituido por elementos que fazem sua
propria existéncia, a sua universalidade como unidade existencial, como unidade de
vida” (f. 155).

Portanto, ha que se considerar o destacado por alguns autores (GOMES e
PEREIRA, 2005; SERAPIONI, 2005) acerca da necessidade de se perceber a
multiplicidade de manifestacdes assumidas pelas familias e, entdo, conhecer e
compreender estes muitos modos de ser com que elas se apresentam; isto é,
acreditam que se deva pensar familias no plural, e ndo mais como entidades fixas,
mas que apresentam uma variedade de formas e uma dinamicidade social. Gomes e
Pereira (2005, p. 358) salientam que “ndo se pode falar de familia, mas de familias,
para que se possa tentar contemplar a diversidade de relagbes que convivem na
sociedade”.

Neste sentido, entende-se que as familias desvelam-se como unidades de

existéncia de um ser com o outro, bem como de um ser-familia com outro ser-familia
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quando se pensa na coletividade. As familias podem, também, ser caracterizadas
como unidades de cuidado €, como tal, sistemas de salde para seus membros, pois
sa0 responsaveis por manter o conjunto de crengas, valores, conhecimentos e
modos de ser a seus membros, e, assim, criam e geram agdes em direcao a
promogao da saude, na prevengdo de agravos e no tratamento e reabilitacdo nos
casos de doenca (ELSEN, 2002).

E importante perceber que cada familia é Unica e singular e tem
caracteristicas e peculiaridades que acabam por definir o seu modo de ser, o qual
estard, provavelmente, de acordo com as possibilidades e limitagbes de cada um
dos seres que a compéem como agrupamento humano. Sendo assim, faz-se preciso
que o ser que cuida em Enfermagem volte seu olhar para a familia como um todo e
a considere uma unidade que necessita de cuidados, nao s6 nos momentos de crise
existencial — como, por exemplo, ao experienciar a doenga de um de seus membros
—, mas também para promover e manter o grupo familiar saudavel.

As familias, desta maneira, representam unidades de experiéncias, de
vivéncias e de potencializagdo a seus membros, além de serem significantes no
processo de saude e de adoecimento, pois qualquer ocorréncia em um dos
individuos acaba por afetar o grupo como um todo, gerando momentos de crise.
Estas crises, de acordo com Osério (2002, p. 64), “ensejam o acumulo de
experiéncias e uma melhor definicdo de objetivos”, devendo ser compreendidas
como fendmenos reordenativos, readaptativos e indispensaveis ao desenvolvimento
do ser-no-mundo, das familias e das sociedades.

E é compreendendo este sentido de crise que se deve analisar o vivido pelas
familias na contemporaneidade. Questdes como os didlogos familiares sobre sexo e
sexualidade sempre necessarios, a separagdo e o divorcio cada vez mais
frequentes, a homossexualidade que deixou a familia do outro e aproximou-se da
familia de cada um de nés, a estruturacdo de relacionamentos que precedem o
casamento, o viver familiar com a complexidade das doencgas crénicas, sdo alguns
fendbmenos que permeiam o viver das familias e que podem ser considerados
geradores de crises.

E é a partir desta compreensdo de mudancgas, de crises, de transformacdes
que ocorrem nas familias, € que se percebe que elas apresentam novos modos de
ser que transcendem, muitas vezes, o0s aspectos fundamentados na

consanguinidade, abrangendo estruturas outras em lagos de carinho, amor,
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solidariedade e respeito, para além das relagdes parentais. Atualmente, vislumbra-
se, principalmente relacionado ao contexto da epidemia da aids, que os pais
biolégicos estao sendo substituidos pelos avos, tios, irmaos, pais adotivos, vizinhos,
amigos, o0 que realca a necessidade de transcender a visao de familias formadas por
membros que apresentam lagos sanguineos.

Corroborando com o anteriormente exposto, Padoin (1999, p. 130-131), ao
realizar um estudo existencial-fenomenolégico subsidiado pela Teoria de
Enfermagem Humanistica e tendo por objetivo compreender o que é ser-familiar de
um ser com aids, acrescenta que familia é um

grupo social formado por seres humanos unidos com objetivos
particulares, com co-responsabilidades, possuindo relacionamentos
significativos, que podem ser lagos de consanguinidade, de amizade,
afetivos ou lagos emocionais fortes como o0 amor e, estando inseridos

e interagindo em uma sociedade e cultura, cria e transmite valores
para seus membros.

Entende-se, desta maneira, que a aids adentra a unidade familiar e provoca,
assim como todas as demais doencgas, desestruturacdes, dificuldades e
complicagdes que sao experienciadas por todos. Para além dos problemas fisicos,
econdmicos e psicolégicos, as familias que (con)vivem com o HIV/aids ainda
experienciam o preconceito, a discriminacéo e a estigmatizacao decorrentes de uma
sindrome que desde seu surgimento esteve relacionada a promiscuidade, ao sexo e
a sexualidade, a grupos populacionais historicamente considerados a margem da
sociedade.

Os estudos realizados com familiares de individuos adultos com aids tém
ressaltado a importancia das familias como ambientes de suporte, como instituicdes
sociais responsaveis pelo auxilio, ajuda e cuidado de seus membros e, sendo assim,
como fonte de carinho, amor, solidariedade, encorajamento e dedicacdo. Também
consideram que as familias estdo em constante comunicagédo com outras familias e
com o mundo, influenciando e sendo influenciadas, e, assim, como o proprio ser
humano, sédo projetos, estdo em continuum vir-a-ser (KOLLER, 1992; PADOIN,
1999; TRASFERETTI, 2002).

Assim, para fins deste estudo, compreende-se por familias os agrupamentos
constituidos por seres humanos unidos por lagos de consangulinidade e/ou lagos de
carinho, afeto e solidariedade, sendo que estes individuos compartiiham momentos

vividos, vivenciam situagdes existenciais semelhantes e experienciam o viver no
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mundo com o outro de forma coletiva. Ainda, podem ser consideradas unidades
cuidadoras que apresentam como principios o respeito, a responsabilidade, o
carinho, o amor e o cuidado consigo e com-o-outro, sendo a primeira vivéncia e
experiéncia de relacao entre seres humanos no mundo da vida.

E relevante considerar, também, que as familias sdo “o elo da crianca no e
com o mundo, sendo a primeira instituicao social a reconhecé-la, protegé-la e cuida-
la” (SCHAURICH, PADOIN e MOTTA, 2003, p. 38) e, por conseguinte, de
fundamental importancia para seu crescimento e desenvolvimento, para seu tornar-
se mais e para seu existir e constituir como ser-no-mundo, principalmente se esta
crianga encontra-se vivendo com o HIV/aids. Neste sentido, cabe ao ser que cuida
em Enfermagem compreender que as familias e as criangas vivenciam de diferentes
maneiras o estar-com HIV/aids, o significado de saude e de doencga, as limitagdes e
expectativas em relacdo ao cuidado e ao tratamento, as necessidades de
hospitalizag&o, entre outras situagdes existenciais.

Portanto, o ser que cuida em Enfermagem precisa estar preparado para
perceber e compreender este mundo vivido pelas familias, bem como as alteragdes
e transformacdes por que vém passando ao longo do processo historico, pois assim
serd capaz de vivenciar um cuidado que vislumbre as familias em seu contexto
vivido, com suas angustias, suas esperancas, seus medos, suas potencialidades e
suas limitagcdes. Um cuidado que precisa abranger além do conhecimento técnico-
cientifico, um olhar humanistico, solidario e ético, principalmente quando a familia e

a crianga encontram-se vivendo e convivendo com o virus da aids.

3.2 Epidemia da Aids: breves consideracoes

A epidemia da aids, atualmente, representa um grande desafio em termos de
saude publica no Brasil, seja a nivel individual, coletivo e/ou governamental. Surgida
no inicio da década de 80, esta sindrome n&o tardou a se alastrar por diversos e
diferentes cendrios e segmentos populacionais. Ha que se considerar, também, que
a infeccao pelo HIV e as experiéncias de conviver com a aids tém possibilitado um

refletir e questionar de valores, atitudes, costumes, comportamentos e
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conhecimentos em relagao a si préprio e ao outro, bem como ao modo de ser-no-
mundo e ser-no-mundo-com-0-outro.

Compreende-se que existem trés importantes momentos na histéria da
epidemia da aids, os quais estao relacionados ao perfil epidemiolégico da infeccao
pelo HIV, denominados: grupo de risco, comportamento de risco e vulnerabilidade
(AYRES et al, 2003). O primeiro momento revelou a identificacao e associagao de
segmentos populacionais que apresentavam maior risco de aquisi¢cdo do HIV, quais
sejam: os homossexuais do sexo masculino, os usuarios de drogas injetaveis, os
negros, as profissionais do sexo e os portadores de hemofilia.

Sendo assim, as politicas governamentais centraram suas agdes preventivas
e educacionais objetivando alertar estes grupos para o risco potencial de adquirir o
HIV, bem como divulgar entre a sociedade os rumos que esta doenca estava
assumindo, ao mesmo tempo em que a tranquilizava pois a grande maioria dos
individuos ndo era pertencente aqueles grupos. Miranda e Barroso (2002, p. 197-
198) referem que “o conceito de ‘grupo de risco’ disseminou-se através dos meios de
comunicacdo e passa a ser a primeira estratégia de prevencao”, embora,
atualmente, se perceba que apresentou certas limitacbes do ponto de vista
epidemiolégico e de politicas publicas, parecendo ser mais uma estratégia de
exclusao do que de prevencao.

Com o passar dos tempos, observou-se um aumento significativo dos casos
de aids em outras parcelas da populacdo, demonstrando o quanto as acgdes e
politicas governamentais foram insuficientes e superficiais. Tem-se, entdo, a
notificacdo de homo, bi e heterossexuais e seus parceiros, usuarios de drogas
injetaveis e seus parceiros, portadores de hemofilia e seus parceiros, profissionais
do sexo e um numero expressivo de mulheres e criangas. Assim, houve a
necessidade de substituir o conceito epidemioldgico para comportamento de risco,
uma vez que este incluia todos os individuos que apresentavam atitudes e
comportamentos arriscados frente a infecgéo pelo HIV.

Este conceito, no entanto, continuou apresentando e veiculando um carater
de exclusdo, abandono, culpabilizacdo, por que nao possibilitou o desenvolvimento
de politicas integradas entre as varias instituicdes sociais, relegando ao individuo
que vive com HIV ou com aids uma tendéncia de culpa individual e denotando
julgamentos de ordem moral. Nesta época, e nos anos seguintes, acreditava-se que

a infeccao viral estaria reclusa a estes segmentos que apresentavam uma
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caracteristica comum (estigma) e, assim, nao representava preocupacgao as familias
em geral e a sociedade (BESSA, 2002).

Contudo, no final do século XX, observa-se que o contexto HIV/aids expandiu-
se pelos cinco continentes e entre todos 0s grupos sociais, momento em que a
l6gica tedrica e pratica necessitava ser outra: o estar saudavel e o estar doente,
vivido pelo ser humano, precisava ser compreendido a partir da perspectiva da
vulnerabilidade. Este conceito surge para suprir as “lacunas e siléncios que os
discursos do fator, grupo e comportamento de risco foram deixando como espdlio
indissociavel de suas contribuicées”, sendo, ainda, um discurso constitutivamente
“fragmentério, assistematico, multiplo e dissonante” (AYRES, FRANCA JR. e
CALAZANS, 1997, p. 25).

A vulnerabilidade, diferentemente das demais conceituagdes que se fizeram
marcantes ao longo do processo histérico em que se desenvolveu a epidemia
HIV/aids, ndo esta relacionada a nenhum grupo de individuos e/ou a
comportamentos certos ou errados. Ela pode ser compreendida como um
“‘movimento de considerar a chance de exposicdo das pessoas ao adoecimento
como a resultante de um conjunto de aspectos ndao apenas individuais, mas também
coletivos, contextuais, que acarretam maior suscetibilidade”, tanto a infec¢do quanto
ao adoecimento (AYRES et al, 2003, p. 123).

Os mesmos autores (AYRES et al, 2003) consideram, ainda, a existéncia de
trés planos analiticos basicos da vulnerabilidade, que relacionam-se de forma
dindmica e interdependente, e sdo representados pelos componentes individual,
social e programatico. Assim, entende-se que este conceito interliga o viver do
homem (EU), como ser-no-mundo, com o viver do outro (TU), em um mundo que
apresenta um movimento continuo e € permeado por situagbes existenciais que
suscitam a necessidade de responsabilidade, de solidariedade, de dialogo e de
relagbes com-o-outro.

by

A vulnerabilidade individual relaciona-se a capacidade de o individuo
reconhecer-se vulneravel a infeccdo pelo HIV, a partir de um olhar critico e
consciente das suas atitudes e comportamentos, bem como as suas potencialidades
em ser mais e limitagbes em ndo-ser, associadas ao potencial de mudancga destas
atitudes e/ou comportamentos. A vulnerabilidade social diz respeito a rede coletiva
de apoio deste individuo em relacdo a acessibilidade aos servicos de saude e

educacdo, aos meios de comunicacdo, as oportunidades de bem-estar, lazer,
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moradia, a liberdade de pensamento e expressao, entre outras. A vulnerabilidade
programatica relaciona-se ao montante de investimentos governamentais, na area
da saude e educacao, voltados a epidemia da aids, as politicas e acdes financiadas,
a continuidade e sustentabilidade destas, entre outros.

E é em meio as transformagdes vividas pelo ser do homem por conta do
contexto da infeccdo pelo HIV, que pode-se observar os dados epidemiolégicos
indicando aceleragcbes e desaceleragdes em determinados aspectos analisados
como, por exemplo, em relagdo a diminuicAo da proporcdo entre homens e
mulheres, o crescimento das infecgcbes na parcela mais jovem da populacao
(criangas, adolescentes e adultos jovens), a diminuicdo de casos entre o0s
homossexuais e o aumento dos casos de aids entre a populagdo com baixos graus
de escolaridade e renda.

De acordo com o Ministério da Saude (BRASIL, 2006), foram notificados
433.067 casos de aids de 1980 até junho de 2006, sendo 407.774 em adultos e
25.293 em criangas (de zero a 13 anos incompletos) e adolescentes de 13 a 19 anos
de idade. Entre os sexos, observa-se o registro de 290.359 casos no sexo masculino
e 141.950 casos no sexo feminino, fazendo-se preocupante o crescimento entre as
mulheres, pois, historicamente, percebe-se sua maior vulnerabilidade biol6gica e
social, além de que “quanto mais a epidemia atingiu as mulheres, mais criancas
foram nascendo portadoras do virus da aids” (REIS, 2001, p. 57).

Apreende-se, também dos dados epidemiolégicos, que os casos de aids entre
individuos menores de 13 anos de idade — Aids Pediatrica (DELLA NEGRA et al,
1997) — tém a transmissao vertical (de mae para filho/a) como responsavel por
81,1% das notificagdes (BRASIL, 2006). A partir destes dados do Ministério da
Saude, aliados a forma como estudiosos e pesquisadores vém considerando a
vulnerabilidade da populacdo, pode-se considerar que a infeccdo pelo HIV de
mulheres, criancas e adolescentes vem introduzindo, cada vez mais, a aids no
cenario familiar; “no inicio dos anos 90, era dificil ndo conhecer alguém que nao
conhecesse alguém com aids. A doencga foi se aproximando, as pessoas comegaram
a se dar conta de que poderia ser com elas” (SOARES, 2001, p.86).

Em relacdo a epidemia HIV/aids é relevante considerar questdes como a
orfandade a que estdo expostas criancas e adolescentes e suas possibilidades de
institucionalizacdo, os siléncios existentes no interior das familias referente ao

diagnostico de seus membros, o pacto de siléncio familiar (PADOIN, 1999) em
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relacdo a infeccao pelo HIV para o que tange a comunidade, aos servicos locais de
saude, a escola/creche, a presenca cada vez mais comum de relacionamentos entre
individuos sorodiscordantes. Estes configuram alguns exemplos de fenébmenos que
podem ser percebidos nas familias que convivem com a epidemia da aids.

Além disso, ha uma necessidade em se perceber a familia em sua totalidade,
pois os diferentes membros familiares apresentam visdes, significacdes, percepcoes,
compreensdes, possibilidades e limites Unicos e singulares e, portanto, experienciam
o significado de ser-familia de maneiras distintas. Compreende-se, assim, a
importancia em a Enfermagem cuidar do individuo que tem o HIV e de sua familia.
Primeiro pelo fato de que sera a familia, em seu cotidiano vivido, a responsavel, na
maioria das vezes, pelo auxilio, suporte e cuidados a0 membro que experiencia o
estar infectado/adoentado; segundo, porque a familia precisara, também, ser
cuidada, apoiada e ter suporte e, para tanto, € imprescindivel conhecé-la
considerando sua estrutura e organizagdo, seus recursos, suas potencialidades e
suas necessidades.

Segundo Sousa, Kantorski e Bielemann (2004), na pesquisa que objetivou
entender, a partir da perspectiva familiar, as reagdes diante do conhecimento de ser
um de seus integrantes portador do HIV, que as familias precisam ser unidades de
cuidado, fontes de ajuda para o ser que vive com a aids. Concluem acrescentando
que a Enfermagem, ao se deparar com a infec¢ao pelo HIV no interior da familia,
podera

entender os limites e as possibilidades de viver em familia com o ser
humano acometido pelo HIV/aids, ao mesmo tempo, uma forma de

contribuir na estruturagdo, no fortalecimento, na colaboracdo, na
aproximagao e na integracao dos seus membros (p. 09).

Pode-se, entdo, compreender que a epidemia da aids, ao ser considerada
como uma doenga nova, até entdo sem cura, que apresenta um tratamento
complexo e é permeada por estigmas e discriminagdes aqueles que vivem, no dia-a-
dia, com a infeccdo pelo HIV, trouxe a necessidade de repensar o viver do ser
humano, de ressignificar o sentido de familia, de refletir acerca do estar-com o outro,
bem como em relacédo a valores, crengas, acoes e atitudes individuais e coletivos.
Ainda, “instigou a reflexdo acerca do conhecimento do EU, do outro (TU) e do

mundo numa condicao de existencialidade; propiciou reorganizar e redimensionar o
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encontro de cuidado em saude” para, assim, perceber o ser tal como ele €, em sua
histéria vivida, para além da doenca (SCHAURICH, PADOIN e MOTTA, 2003, p. 39).

3.3 A Filosofia de Martin Buber

Este estudo tem por referencial teorico-filoséfico o pensamento de Martin
Buber (1878-1965). Nascido em Viena, passou sua infancia na Galicia aos cuidados
dos avés paternos e vivenciou a tradicdo judaica e a paixao pelos estudos. Cursou
Filosofia e Historia da Arte na Universidade de Viena e em 1901 entrou para a
Universidade de Berlim, quando, entdo, dedicou-se aos estudos da psiquiatria e
sociologia, recebendo, trés anos apos, o titulo de Doutor em Filosofia; foi nomeado
professor de Histéria das Religides e Etica Judaica, em 1923, pela Universidade de
Frankfurt e, aos 60 anos, foi convidado a ministrar aulas de Sociologia na
Universidade Hebraica de Jerusalém, cidade em que faleceu (VON ZUBEN?, 1977).

A filosofia e o pensamento de Martin Buber néo se filiam a nenhuma corrente
filosofica de forma explicita, uma vez que a preocupacao fundamental é em seu
movimento ciclico, ou seja, na co-responsabilidade entre a reflexdao e a acao, entre a
praxis e o logos, entre o vivido e o experienciado. Contudo, alguns autores associam
seus escritos com a corrente existencial-fenomenologica, pois teve influéncia de
filosofos como Feuerbach, Kierkegaard, Friedman entre outros, e ainda arriscam-se
em afirmar que “na realidade s6 existiu um existencialista que nao foi exatamente
existencialista, e sim, Martin Buber” (VON ZUBEN, 2003, p. 107; GILES, 1975;
BHARTOLO JR., 2001; RIBEIRO JR., 2003).

A Filosofia do Diadlogo de Martin Buber estd voltada para o sentido da
existéncia do ser do homem em todas as suas manifestagdes, além de propiciar uma
reflexdo da reflexdo e despertar para um compromisso com a experiéncia vivida,
com a vida. A obra de Martin Buber, entre elas especialmente Eu e Tu (BUBER,

1977), apresenta como fato primordial a relagéo entre os seres humanos e a palavra

3 Newton de Aquiles von Zuben realizou toda a sua formagéo (bacharelado, mestrado e doutorado) em Filosofia
pela Universidade Catdlica de Louvain, Bélgica; foi docente da Pontificia Universidade Catdlica de Sao Paulo e
da Universidade Estadual de Campinas e, atualmente, é professor da Universidade do Sagrado Coragdo. E um
estudioso e pesquisador da Filosofia de Martin Buber e traduziu duas de suas obras: Eu e Tu (1977) e Sobre
Comunidade (1987).
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como sendo dialégica. No entanto, ha que se considerar que o didlogo nao é
considerado uma categoria do raciocinio dedutivo, mas é essencialmente um evento
de presenca e como tal ele acontece.

Do pensamento de Buber é possivel depreender que € por meio da palavra
“que o ser do homem adentra a existencialidade, uma vez que ela contém o vivido, é
dialégica. E a palavra que situa o homem no mundo com o outro, que o mantém no
ser, que faz do ser, homem” (SCHAURICH, PADOIN e MOTTA, 2003, p. 35). Sendo
assim, a propria condicdo de existéncia como ser-no-mundo é a palavra como
didlogo e, portanto, o mundo é multiplo para o homem, podendo este assumir uma
das duas possibilidades de existir: podera adentrar de forma auténtica na relagéo
instaurada pela palavra-principio* EU-TU ou experienciar o relacionamento
objetivante da palavra-principio EU-ISSO.

Para Buber (1977), a palavra-principio EU-TU somente pode ser proferida
pelo homem em sua totalidade e instaura um modo, uma maneira de ser consigo,
com o outro e com 0 mundo, pois ndo existe homem sozinho, independente; existe
apenas na relacao com o seu TU. O EU é uma pessoa e o TU é qualquer ente que
se apresente a relacdo existencial EU-TU, podendo ser uma outra pessoa, um
animal, uma arvore, uma nota musical, Deus. Entao, o EU, pessoa, se atualiza e se
presentifica no face-a-face de seu TU, pois é o outro que da a possibilidade de ser e
existir como Eu-pessoa.

A relagdo EU-TU é imprescindivel a realizagcdo do homem como ser de
presenca e como ser-no-mundo. Entretanto, ha que se ressaltar que esta atitude de
encontro entre dois seres, no qual ambos se reconhecem reciprocamente e se
confirmam mutuamente no tempo e espaco compartiihados, apresenta como
principais caracteristicas a imediatez, a totalidade, a incoeréncia espacial e temporal,
a fugacidade e a inobjetivacao (BUBER, 1977). Isto porque a relagédo é algo amplo e
que traz como possibilidade a laténcia, isto €, a oportunidade do EU presentificar-se
por meio de um encontro dialégico sempre novo, atual; ainda, mesmo na experiéncia
do relacionamento EU-ISSO h& a possibilidade de o homem realizar uma nova

relacéo.

* Consoante a compreensdo de Buber, a palavra revela-se ser o principio ontolégico do homem como ser de
didlogo e, assim, ele assume, por meio de uma das duas palavras-principio, o seu modo de ser-no-mundo, a sua
atitude no face-a-face existencial com-o-outro; “as palavras-principio sdo duas intencionalidades dindmicas que
instauram uma direcdo entre dois pdlos, entre duas consciéncias vividas” (VON ZUBEN, 2003, p. 87).
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Outra atitude possivel ao homem é aquela proferida pela palavra-principio
EU-ISSO, sendo que nesta jamais o ser estara em sua totalidade. Este outro modo
de revelar-se configura uma experimentacao, uma objetivacdo, um uso daquele que
se defronta. O ISSO podera, também, ser qualquer ente que se apresente ao
relacionamento, porém, o TU-Eterno (Deus), jamais serda uma coisa entre coisas
para um EU. “O mundo do ISSO é o reino absoluto da causalidade” (BUBER, 1977,
p.59), correspondendo ao momento propicio a ordenagdo do conhecimento e ao
desenvolvimento da ciéncia, e, portanto, importante ao homem.

Faz-se, contudo, relevante salientar que as palavras-principio EU-ISSO e EU-
TU séo atitudes fundamentais ao ser do homem, para sua existéncia. A primeira é
essencial para a construcado e elaboracdo do saber, do conhecimento, da ciéncia
que rege o mundo vivido e experienciado, enquanto a segunda representa uma
forma de presentificacdo, de encontro, de relacdo entre dois seres que estao abertos
e disponiveis para, reciproca e mutuamente, se atualizarem existencialmente.

Ha, entdo, que se considerar que estas atitudes possiveis ao homem
representam possibilidades para que o EU compreenda e perceba, auténtica e
genuinamente, tanto o TU quanto o ISSO, para, a posteriori, compreender-se e
perceber-se como ser-no-mundo. Assim sendo, o0 existir do homem esta em
intrinseca harmonia com o suceder continuo destas palavras-principio, pois no
momento em que uma se atualiza como modo-de-ser, a outra torna-se latente, em
um movimento de dinamicidade e exclusividade, mas em intima ligagcdo entre si
(BUBER, 1977).

Estas atitudes existenciais acontecem por meio da palavra, por meio do
dialogal, pois 0 homem n&o conduz a palavra, mas € ela que o mantém no ser; a
palavra proferida é uma atitude eficaz, efetiva e atualizadora do ser do homem.
Neste sentido, a questdo central na obra de Martin Buber compreende-se ser o
didlogo, uma vez que este somente pode acontecer na relagcdo entre dois seres,
sendo o ‘entre-dois’ uma “esfera ndo espacial, mas, sim, ontoldgica, que sera
condicao de possibilidade de toda relagdo dialdgica inter-humana” (VON ZUBEN,
2003, p. 117).

Para Buber, € no ‘entre’ que ocorre o didlogo, pois a palavra uma vez
proferida pelo EU no encontro com o seu TU, deixa de pertencer a ele, e também
nao pertence ao outro, mas passa a localizar-se no ‘entre’ eles, na relacao EU-TU; o

‘entre’, assim, é o intervalo, o lugar de revelacdo da palavra proferida pelo ser.
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Contudo, “a mola-mestra na interpretagédo da existéncia do homem € a ‘relagao’, pois
esta indica que o significado desta existéncia nao esta nem nele, nem no mundo ou
no outro, mas ‘entre’ os dois” (VON ZUBEN, 2003, p. 186).

Desta forma, para que os seres entrem em relacdo ha a necessidade da
palavra, do dialogo entre humanos, da relagédo inter-humana que permite a um EU
presentificar e tornar-se atual no face-a-face com seu TU e vice-versa. Na relacao
inter-humana o mais

importante é que, para cada um dos dois homens, o outro acontega
como este outro determinado; que cada um dos dois se torne
consciente do outro de tal forma que precisamente por isso assuma
para com ele um comportamento, que ndo o considere e nao o trate

como seu objeto mas como seu parceiro num acontecimento de vida
(BUBER, 1982, p. 137-138).

Sendo assim, ha que se considerar que a relacdo EU-TU é um encontro
existencial em que estdo presentes a reciprocidade, a intersubjetividade, o estar-
com-o-outro genuinamente no tempo e no espago compartilhados. Esta atitude
mostra um modo dialégico de ser e de existir, no qual a palavra proferida pelo EU
recebe a resposta do TU e, entdo, a resposta é a responsabilidade de um TU para
com a palavra invocada pelo EU. Consoante o pensamento de Buber, a relacao EU-
TU revela o “voltar-se-para-o-outro” sendo, portanto, dialégica, ao passo que o
relacionamento EU-ISSO desvela-se pelo “dobrar-se-em-si-mesmo”, ou seja, um
modo monolégico de ser (BUBER, 1982, p. 57).

Faz-se importante, ainda, salientar que o dialogo auténtico somente ocorrera
entre o EU e o TU no momento em que cada um ver e perceber o outro em sua
alteridade, como essencialmente €, como genuinamente se apresenta como ser-no-
mundo. Isto porque no ambito do inter-humano, ou seja, das rela¢gdes dos homens
entre si & possivel identificar duas formas de existéncia humana do EU em relacdo
ao outro; “uma delas pode ser designada como a vida a partir do ser, a vida
determinada por aquilo que se €; a outra, como a vida a partir da imagem, uma vida
determinada pelo que se quer parecer” (BUBER, 1982, p. 141).

E é ao compreender que a palavra € o principio da existéncia do homem, de
sua atualizagdo no mundo e de seu reconhecer e ser reconhecido pelo outro, € que
Buber entende que os seres humanos existem na dependéncia deste outro,
porquanto sozinhos ndo sdao um EU e, conseqlientemente, ndo existe um TU. O

homem, entdo, vive em comunidade (com-unidade) com outros seres e coisas. A
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comunidade é algo que abrange toda a existéncia vivida e experienciada pelo
homem, abrange tudo o que h& no viver, ndo sendo excluido nada (BUBER, 1987).

A com-unidade, neste sentido, seria a comunhao auténtica do EU com o TU
ou com varios TUs, o viver em comum-unidade com outros seres humanos, estando
presente, portanto, a relagao dialégica, o inter-humano, o relacionamento objetivante
com o0 ISSO, a intersubjetividade, a experimentacao, a presenca. Buber (1987, p. 84)
ressalta, ainda, que “é aquilo que se tornou comum, é onde o homem nasce, aquilo
que, por assim dizer, se relaciona com seu subconsciente. Nao € resultado de sua
escolha e decisdo conscientes”.

Neste sentido, o conceito buberiano de com-unidade estd relacionado as
diferentes e diversas relagdes inter-humanas estabelecidas pelo EU no seu mundo
da vida. H4 que se compreender, ainda, que a com-unidade transcende a unido de
um EU com um TU ou a unidao de varios EUs com varios TUs, uma vez que é
essencial que ‘entre’ eles esteja presentificada a percepgdo do outro em sua
alteridade e que vivenciem situagdes existenciais permeadas por sentimentos,
intersubjetividades e encontros.

Portanto, para fins deste estudo, o aqui apresentado foram os conceitos
principais da filosofia e do pensamento de Martin Buber. Estas idéias e definicdes
encontram-se, em sua obra, interligadas e sao interdependentes. Assim, a palavra, a
presenca, a relacdo EU-TU, o relacionamento EU-ISSO, o dialogo, o dialégico, a
intersubjetividade, o inter-humano e a com-unidade sédo pressupostos desenvolvidos
pelo autor e que servirdo como subsidios para esta pesquisa que tem por objetivo

compreender o que é ser familiar de uma crianga com aids.

3.4 A Filosofia de Buber e o Mundo da Enfermagem: algumas
aproximagoes

A Enfermagem, como ciéncia e arte na area da saude, tem a possibilidade de,
por meio do encontro vivido e dialogado de cuidado, propiciar o tornar-se mais do
ser, seu estar-melhor no mundo da vida e a oportunidade de escolher de forma livre
e responsavel. Desvela-se, entdo, ser uma disciplina humana do fazer-com e estar-
com, ou seja, que precisa aliar ao avango técnico-cientifico, as normas e rotinas, aos

procedimentos e técnicas, a intersubjetividade, a presenca auténtica e genuina, o
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dialogo vivido e a disponibilidade de um modo de ajuda (PATERSON e ZDERAD,
1979; 1988).

Crossetti (1997, f. 31), em seu estudo que teve por objetivo desvelar o que
acontece no mundo do cuidar em Enfermagem a luz da fenomenologia-existencial
heideggeriana, afirma que fazer Enfermagem “é cuidar do outro, é cuidar do eu, é
perceber, é se preocupar e estar com o outro. E estar para ouvir, ver, experimentar e
conhecer”. Assim, entende-se que para alcangar este cuidado humanistico é
fundamental ao ser que cuida estar aberto a relagdo com-o-outro, estar presente,
com todo o seu ser, no tempo e espago compartilhados com o ser cuidado.

E, além de vivenciar o cuidado ao ser-no-mundo que experiencia o estar
doente como modo-de-ser existencial, € preciso transcender o olhar para ver que ha,
também, uma familia que encontra-se necessitando de cuidado. Sera, entdo,
possivel potencializar o vir-a-ser de ambos, perceber as possibilidades e limitacoes
da unidade familiar e desenvolver um cuidado Unico e singular visando um viver
mais saudavel.

Este cuidado auténtico e genuino devera acontecer quando o EU do ser que
cuida encontrar o TU do ser cuidado e atualizarem-se mutuamente, adentrando a
esfera da relacdo. No momento em que ambos compartilharem um Gnico espaco e
tempo existencial, intermediado pela responsabilidade e cumplicidade como ser-no-
mundo e ser-no-mundo-com-0-outro.

Neste sentido, percebe-se que o cuidado emana como resposta a um
chamado, a um pedido de ajuda e, assim, instaura-se a relagdo dialégica em que
esta presente a intersubjetividade e o inter-humano, pois ambos passam a vivenciar
sentimentos, emocgdes, percepgdes, valores em comuns e tém objetivos também
compartilhados, em uma esfera que acontece entre eles.

Desta forma, vale destacar a compreenséo de von Zuben (2003, p. 11) para o
que tange ao encontro dialégico fundamentado na relagéo:

a relagdo muitua que tem como manifestagdo o contato de
responsabilidade, o vinculo intersubjetivo, concretizado no contato
vivido numa situacgao de dirigir a palavra e responder ao apelo levam
a uma etapa seguinte, vale dizer, ao fenémeno da responsabilidade,

no duplo sentido de resposta a um chamado, e, num segundo
sentido, de suposto respondedor.

O encontro de cuidado surge, entdo, como resposta a um chamado de ajuda,

isto é, o ser que necessita de cuidado revela por meio do verbal ou do ndo-verbal
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sua abertura a relagao e o ser que cuida percebe este chamado e responde através
da vivéncia de cuidar, permeada pelo dialogo. Esta, neste momento, estabelecida a
relacéo dialogal entre o EU e 0 TU, em que estédo preservadas as singularidades de
cada um, suas expressividades, suas maneiras de ser, mas, também, esta
inaugurada uma comum-unidade, uma unidade existencial em que cada um doa e
recebe um pouco do que precisa.

Pode-se depreender, ainda, que as familias representam unidades de
cuidado, uma vez que desenvolvem o auxiliar, 0 ajudar, o apoiar, o proteger a seus
membros. Portanto, ha que se considerar, no auténtico encontro vivido e dialogado
de cuidado em Enfermagem, as vivéncias e experiéncias das familias,
transcendendo a visdo fragmentaria e focalizada em cada um dos seres que a
compde; € preciso estar atento para perceber a unidade existencial formada pelos
seres-no-mundo em familia.

Neste sentido, faz-se relevante considerar o conviver das familias com a
epidemia da aids, pois esta trouxe importantes implicacdes e desafios ao cuidado
em Enfermagem, principalmente se for levado em conta que estd permeada de
questdes tabus da sociedade, como sexo, sexualidade, morte, uso de drogas,
traicdo, entre outras. E € em meio a este contexto vivido e experienciado pelas
familias ao conviver com o HIV, que o cuidado dialégico em Enfermagem precisa
desenvolver-se a fim de dar oportunidades para o ser-com realizar escolhas livres e
responsaveis para seu viver mais saudavel.

O cuidado de um EU para com um TU e o cuidado de um EU para com os
varios TUs que compdem as familias, precisa perceber a complexa dinamicidade
existente no interior das familias como unidades existenciais, assim como seu
continuum movimento na coletividade, para, entdo, levar em consideragédo que existe
uma rede de significagdes, comunicagdes, percepgdes, sentimentos, conhecimentos
e compreensdes que influenciardo e direcionardo o encontro de cuidado.

Sera possivel, desta forma, estar-com as familias que convivem com o virus
da aids e compreendé-las como formadas por diferentes seres que apresentam
diferentes disponibilidades para a relagcdo com o outro (TU) e diversos modos de ser-
no-mundo, portanto, estas diferenciacées constituirdo unidades familiares também
distintas. O cuidado em Enfermagem, assim, precisara ser vivido na imediaticidade
da relacao estabelecida entre o ser que cuida (EU) e o ser-familia (TU), por meio de

didlogos existenciais compartilhados na intersubjetividade da com-unidade formada.
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Von Zuben (2003) entende ser o conceito buberiano de comunidade o
encontro do EU com o TU ou com varios TUs, constituindo, entdo, a esfera do nos,
em que, preservadas as individualidades e as singularidades dos EUs, “ambos, eu e
comunidade, realizando-se no encontro dialégico, sao interdependentes e
‘equifundantes’ da existéncia humana” (p. 17). Ha que se considerar, portanto, as
familias como com-unidades formadas por individuos que apresentam lacos de
consanguinidade e/ou de carinho, afeto e solidariedade e que, ainda, tém a
possibilidade de compartilhar o0 mesmo espaco fisico ou apresentam objetivos em
comum.

Isso porque, consoante Buber (1977, p. 53)

a verdadeira comunidade ndo nasce do fato de que as pessoas tém
sentimentos umas para com as outras (embora ela ndo possa, na
verdade, nascer sem isso0), ela nasce de duas coisas: de estarem

todos em relagdo viva e mitua com um centro vivo e de estarem
unidos uns aos outros em uma relagéo viva e reciproca.

Contudo, as unidades familiares precisam ser consideradas a fim de que o
genuino cuidado vivido e dialogado em Enfermagem aconteca, entendendo que para
além de um ser-no-mundo que vive com aids ha um com-unidade familiar que a
experiencia no dia-a-dia. Sendo assim, sera possivel que o dialégico, que o inter-
humano, que a intersubjetividade, que a relacdo EU-TU se instaure a fim de
possibilitar o vir-a-ser de todos e o estar-melhor no mundo da vida em direcao a um

viver mais saudavel, independente da condigdo sorolégica do ser-no-mundo.



4 O CAMINHAR METODOLOGICO

Nao se chegara ao conhecimento, permanecendo
na praia a contemplar as espumas das ondas;

& preciso assumir riscos, € necessario jogar-se
na agua, é preciso nadar, alerta e com todas

as forcas (BUBER, 1971, p. 20-21)

O caminhar metodoldgico, ou seja, o percurso que foi transcorrido com o
intuito de alcancgar aquilo a que se propés foi considerado como ocupando um lugar
de destaque e central para o desenvolvimento desta pesquisa. Em sintese, pode-se
dizer que a proposta metodolégica fundamentou-se na abordagem qualitativa a partir
de uma perspectiva existencial-fenomenoldgica, que utilizou a entrevista
fenomenologica (CARVALHO, 1987) com familiares de criangas com aids para obter
as informagdes que possibilitaram, por meio da interpretagdo subsidiada na filosofia
hermenéutica de Ricoeur (1978; 1990), compreender os significados do que é ser
familiar de uma criangca com aids a luz da filosofia de Martin Buber.

4.1 Tipo de Estudo

A investigacdo caracteriza-se como um estudo qualitativo a partir de uma
perspectiva existencial-fenomenolégica, uma vez que teve como pretensao desvelar,
compreender e revelar uma situacao existencial vivida pelo ser humano. No estudo
com abordagem qualitativa o pesquisador toma um fendbmeno como essencial,
visando compreendé-lo em sua totalidade e complexidade a partir das vivéncias e
experiéncias como ser-no-mundo e ser-no-mundo-com-o-outro, em dado tempo e
espaco compartilhados.

A pesquisa qualitativa permite, ainda, ao pesquisador em Enfermagem, estar-
com no mundo da vida do cuidado a fim de alcancar os objetivos a que se propds.
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Sendo assim, seu intuito ndo € medir, quantificar ou controlar o contexto vivido pelo
individuo, mas sim capta-lo e apreendé-lo, subjetiva e objetivamente, para, entao,
realizar a compreensdo e interpretacdo das vivéncias e experiéncias pessoais
(MOREIRA, 2002).

Consoante Moreira (2002, p. 44) esta abordagem de pesquisa centra seu
olhar no ser humano como ser-no-mundo, importando a sua visao acerca deste
mundo. Acrescenta, ainda, que o estudo qualitativo “abdica total ou quase
totalmente das abordagens matematicas no tratamento dos dados, trabalhando
preferencialmente com as palavras oral e escrita, com sons, imagens, etc”. Faz-se
importante salientar, também, que, para este tipo de estudo, a esséncia humana e o
comportamento humano apresentam mais significados que os fatos manifestados
pelo ser do homem no mundo.

Portanto, nesta busca pelas compreensdées do que € ser familiar de uma
crianga com aids, a perspectiva existencial-fenomenoldgica corrobora com o objetivo
proposto, uma vez que tem por prerrogativa compreender os significados e
caracteristicas vividas e experienciadas, subjetiva e objetivamente, pelo ser em seu
mundo da vida. Esta abordagem permitiu a aproximacado do pesquisador com as
vivéncias do ser em seu mundo, objetivando minimizar seus pré-julgamentos e pré-
conceitos e possibilitar, com isso, o desvelar da esséncia do fenémeno tal como se
mostra.

Pode-se compreender, desta forma, que a fenomenologia tem por intuito
possibilitar a descricdo dos fendmenos particulares ou da aparéncia das coisas,
como experiéncia vivida pelo ser em seu mundo (MOREIRA, 2002). Neste sentido, e
de acordo com Dartigues (2002, p. 22), a tarefa da fenomenologia “sera, pois,
analisar as vivéncias intencionais da consciéncia para perceber como ai se produz o
sentido dos fendbmenos”; a fenomenologia permite um retorno a esséncia vivida, as
coisas mesmas do existir humano.

O existencialismo, como corrente filosofica, tem por intuito revelar e permitir a
compreensao do ‘€’ das vivéncias e experiéncias inexplicaveis do ser do homem,
nao o seu ‘por qué’. Além disso, percebe o ser humano como Unico e singular em
sua existencialidade e como um ser de relagdo com o outro que tem a possibilidade
de escolher de forma livre e responsavel suas acées e seu modo-de-ser como ser-
no-mundo (HUISMAN, 2001).
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Sendo assim, entende-se que as pesquisas fundamentadas na perspectiva
existencial-fenomenoldgica ndo se constituem de hipéteses explicitas, uma vez que
seu intuito é possibilitar o desvelamento e a compreensdo das experiéncias e
vivéncias existenciais do ser humano em dado tempo e espaco compartiihados

consigo, com o outro e com o mundo.

4.2 Cenario do Estudo

A pesquisa foi realizada no Ambulatério de Pediatria do Servigo de Pediatria
de um hospital-escola no municipio de Porto Alegre. Esta instituicdo caracteriza-se
por ser um hospital de grande porte, publica e federal, destinada, além das
atividades assistenciais, ao ensino, a pesquisa e a extensdo dos académicos e
docentes de diversos cursos de graduacdo. Este hospital oferece, atualmente,
atendimentos em unidades de internacao (clinica médica, clinica cirargica, toco-
ginecoldgica, pediatrica, intensivismo adulto, pediatrico e neonatal), atendimento
ambulatorial (adulto e infantil) e de emergéncia, além de servigos de referéncia em
hemato-oncologia e nefrologia.

O Ambulatério de Pediatria do referido hospital apresenta uma equipe médica,
uma equipe de Enfermagem e servigcos de assisténcia social e psicologia que
auxiliam-se mutuamente visando atender as necessidades de cuidado dos familiares
e das criangas que vivem com o HIV/aids. Este setor apresenta, em média, quatro
(04) salas destinadas ao atendimento desta populacdo pediatrica, equipadas com
computador, mesa, duas (02) cadeiras, escada auxiliar e maca. Além disso,
enquanto esperam pelas consultas, os familiares e as criangas ocupam a sala de
espera que € equipada por cadeiras fixas € uma televisao.

Neste servigco é realizado o acompanhamento ambulatorial das criangas e
adolescentes que vivem com o HIV/aids, nos dias da semana de terca-feira e quinta-
feira pela manha e quarta-feira no turno da tarde. Os horarios de atendimento das
criancas séo alternados com os horarios de atendimento dos adolescentes, sendo
reservada uma semana para o acompanhamento de cada uma destas clientelas. Os

retornos das criangas as consultas sdo variados, sendo, em média, de dois (02)
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meses, entre aquelas que estdo em fase de diagndstico viral e aquelas que estao

realizando tratamento anti-retroviral.

4.3 Informantes do Estudo

Os informantes foram constituidos por familiares cuidadoras de criancas com
aids, selecionados de forma intencional, totalizando um grupo de nove (09)
informantes, todos do sexo feminino devido a dificuldades percebidas junto ao
servico para a inclusdo de familiares do sexo masculino. Contudo, para fins deste
estudo, serdo utilizados os relatos de sete (07) informantes, pois uma familiar, ao
término do encontro, externou seu desejo de ndo mais participar da pesquisa; a
outra exclusdo ocorreu devido a problemas relacionados a gravagao, impedindo a
transcricao da fita.

As informantes, entdo, sdo representadas por quatro (04) mées bioldgicas,
uma (01) méae adotiva e duas (02) avés que compartilham o mundo da vida com a
crianga que vive com aids. Faz-se importante salientar que a sele¢ao dos familiares
ocorreu de acordo com a sua abertura para o estar-com, seu interesse e
disponibilidade de participar da pesquisa. Para tanto, a equipe médica do servico
analisava as caracteristicas familiares e o histérico da crianga com aids e, quando
compreendiam que estavam de acordo com a proposta do estudo, faziam o primeiro
contato com o familiar.

Este nimero de informantes foi definido no decorrer da coleta de dados
conforme o critério de repeticdo daquilo que é encontrado, que é alcangado quando
as informagdes deixam de ser novas, configurando uma estrutura comum relativa ao
fendmeno que esta sendo pesquisado. Polit, Beck e Hungler (2004, p. 237)
acrescentam que, nas investigacbes com abordagem qualitativa, o ndmero de
informantes “é definido, em grande parte, em funcao da finalidade da pesquisa, da
qualidade dos informantes”, bem como de acordo a como se pretende realizar a
aproximacao com estes.

As autoras supracitadas acrescentam, também, que as informagdes deixam
de ser novas com um numero relativamente pequeno de relatos obtidos,

dependendo muito mais da profundidade alcangada com as informacdes. Neste
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sentido, compreendeu-se que as informagdes obtidas dos sete (07) participantes
foram suficientes para se contemplar o objetivo proposto, uma vez que 0s encontros
tiveram profundidade e complexidade, possibilitando, assim, revelar os significados
vividos existencialmente pelo ser em seu mundo da vida ao conviver com uma
crianga com aids.

Este estudo teve os seguintes critérios de inclusdo dos informantes: a crianga
deveria ter idade entre zero e 13 anos incompletos; o familiar deveria residir com a
crianga; a residéncia da crianga, preferencialmente, deveria ser no municipio de
Porto Alegre ou na regido da Grande Porto Alegre; e deveria ser familiar de uma
crianga com aids e que realizasse o tratamento anti-retroviral.

Apresenta-se, entdo, uma breve descricdo dos informantes e de como
manifestaram-se ao longo da entrevista fenomenoldgica, uma vez que este encontro
possibilitou-me ir além dos relatos propriamente ditos e buscar a expressividade, a
gestualidade, 0 modo como se portaram durante o estabelecimento da relagdo EU
pesquisador e TU pesquisado. Estas descricoes se desvelaram no transcorrer do
encontro e serdo utilizadas as falas dos informantes em negrito e entre aspas, a fim
de possibilitar uma compreensdao mais auténtica em relagdo ao modo-de-ser-no-
mundo de cada um deles e suas significacoes existenciais.

Ainda, faz-se importante salientar que estes familiares serdo identificados por
meio dos cédigos F1 a F7 visando manter o sigilo e o anonimato dos depoentes.
Além disso, a sequiéncia com que os apresentarei nao tem relagcdo com a ordem em

que as entrevistas foram realizadas.

Familiar 1 — mé&e bioldgica de uma criangca de 12 anos de idade, que considera
“especial”, sendo que ambas fazem o tratamento anti-retroviral ha 11 anos. F1
encontra-se desempregada, € membro de uma familia que mora em pais vizinho e
tem 11 irmdos/as. Contou que infectou-se através do companheiro, que ele sabia
mas ndo contou a ela, e que o culpa por isso, pois “poderia até acontecer comigo,
mas ndao com um filho”. Durante o encontro manteve-se grande parte do tempo
olhando para baixo, com fisionomia tensa, o que podia ser observado por suas maos
que esfregavam-se constantemente e por ter se mantido sentada na ponta da
cadeira. Permaneceu em siléncio durante alguns momentos e demonstrou-se
emotiva ao longo da entrevista, principalmente quando referia a revelacdo do

diagnostico a filha e a forma como havia sido infectada. Relatou que ser soropositiva
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para o HIV tornou-se um “habito” em sua vida, pois prefere, cotidianamente, ndo

lembrar que tem aids.

Familiar 2 — m&e adotiva de uma crianga com 9 anos de idade portadora do HIV que
tem paralisia de membros inferiores e de um adolescente de 15 anos que tem
deformidades bucais. Além destes, tem outros dois filhos biolégicos com 26 e 29
anos e é avo de cinco meninos, sendo que cuida e cria dois destes (de 6 e 7 anos).
Considera sua familia “muito legal” e tem como desejo adotar uma menina que
seja portadora do HIV. Contou que “é a mesma coisa que se familiar de qualquer
outro tipo de crianca”, que pediu demissdo no emprego para poder se dedicar ao
cuidado das criancas e que o seu companheiro é mais “paizao” dos filhos adotivos
do que foi dos filhos biolégicos. Ao longo do encontro demonstrou-se alegre, dando
varias risadas e procurou olhar-me nos olhos durante grande parte da entrevista. F2
é mulher falante e mostrou, com orgulho, a foto do filho que faz tratamento anti-

retroviral.

Familiar 3 — mae bioldégica de quatro meninos, dos quais dois sdo soropositivos para
o HIV, sendo trés filhos de seu atual companheiro que é sorodiscordante. F3 contou
que ndo tem “dificuldade nenhuma” em ser familiar de uma crianga com aids, mas
acredita que os “cuidados sao bem preocupantes” e que o filho de 12 anos de
idade “é meio rebelde pra toma remédio”. Relatou que esta desempregada e que
0s membros da familia aceitam e ajudam-na, porém o relacionamento com a mae
disse ser “um pouco mais dificil”. Durante o encontro mostrou-se tranqiila e
falante, com alguns momentos intercalados por longos siléncios, como quando falou
em suas esperangas e religiosidade. Ao final da entrevista disse ter ficado “bem a

vontade” e pediu-me um abragco como forma de agradecimento por té-la escutado.

Familiar 4 — avd de duas meninas de 7 e 13 anos que s&o portadoras do HIV. F4 se
diz uma “pessoa muito brigona” e contou que suas duas filhas faleceram das
complicagbes decorrentes da aids, que ja trabalhou em hospital e que é considerada
uma “mulher de ferro” pela equipe de saude do ambulatorio. Acredita que ser
familiar de uma crianga com aids “é um poblema sério” e que sua vida “é uma
luta”, sendo necessario “sabe administra esta Iluta”. Demonstrou-se bem

receptiva durante a entrevista, alternou momentos mais sérios e momentos de
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descontracdo e no transcorrer de sua fala fez varios questionamentos. No final do
encontro chamou sua neta para me apresentar e permanecemos mais um tempo
conversando informalmente acerca de algumas de suas interrogagcbes ao estar

convivendo com uma adolescente que tem aids.

Familiar 5 — m&e bioldgica de uma menina de 11 anos que é soropositiva para o HIV
e de um menino de 13 anos de idade. Contou que seus pais se separaram quando
era muito pequena, que foi criada por seus avos, 0s quais “ensinaram muita coisa
boa”, e chorou ao lembrar que o avé havia falecido ha dois dias. F5 esta cursando o
magistério na mesma escola em que sua filha estuda a 4% série do ensino
fundamental. Considera sua familia “normal”, caracterizando-se como uma pessoa
“explosiva” e “meia loca” e o companheiro como alguém “calmo”; referiu, ainda,
que foi um “sufoco” revelar o diagndstico a filha, mas que a menina € “forte” e
“aceito bem”. Ao longo do encontro manteve-se agarrada e olhando para a bolsa
que estava em cima de suas pernas, silenciou-se em momentos que falava acerca
de sua familia e do preconceito, e relatou sua preocupacdo com a filha que

aguardava sozinha na sala de espera.

Familiar 6 — é avo de uma menina portadora de HIV e irma de mais trés criangas,
todas de sua filha que faleceu em decorréncia das complicagbes da aids. Contou
que tem mais dois filhos adultos e 10 netos, e que ser familiar de uma crianca
soropositiva para o HIV é “terrivel”. F6 era auxiliar de Enfermagem mas encontra-
se “afastada’” porque depois que perdeu a filha e cuida da neta ficou “diferente”,
pois antes “tinha forca, tinha energia” e agora tem “medo de tudo”. Durante o
encontro falou pouco, movimentou-se bastante na cadeira e esteve emotiva ao
relatar as circunstancias do falecimento da filha e o medo de “perder a neta”. No
final da entrevista conversamos sobre o morrer e sobre religiosidade, e F6 chorou
abracada a mim.

Familiar 7 — mae biolégica de uma menina de 9 anos que é portadora do HIV e de
mais dois filhos que ndo s&o infectados. F7 € viuva (seu companheiro faleceu dois
meses apos os trés descobrirem-se soropositivos), cuida de mais seis netos, era
atendente de Enfermagem e, atualmente, encontra-se aposentada. Contou que

“nada mudou” pois segue tendo uma vida “normal”, caracteriza sua filha como
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uma menina “bem preguicozinha” e diz ficar “apavorada” com as histdrias que
escuta na sala de espera do ambulatorio. Ao longo do encontro procurou olhar-me
nos olhos a maior parte do tempo e alternou momentos de siléncios continuos com
momentos de descontracdo. Estava bem acomodada na cadeira, demonstrou-se
tranquiila e repetiu varias vezes que “nada mudou” por ser familiar de uma crian¢a

com aids.

4.4 Coleta das Informacoes

A coleta das informagdes iniciou-se a partir do parecer favoravel do Comité de
Etica da instituicdo (Anexo A). Realizou-se, entdo, uma complexa aproximagao com
0S cuidadores em saude responsaveis pelo servico ambulatorial e pelo
acompanhamento das criangas que tem aids e que realizam o tratamento anti-
retroviral. Em um primeiro momento houve uma aproximagado para conhecer o
servigco, observar a organizacao dos cuidadores e como o cenario era ocupado pelos
mesmos, visando, com isso, apreender um pouco da rotina e do funcionamento do
local que seria o cenario das entrevistas.

Apl6s este momento, passou-se a observar como os familiares e as criancas
se portavam na sala de espera enquanto aguardavam ser chamadas para a consulta
médica. Percebe-se que alguns familiares interagiam entre si, conversavam e
contavam peculiaridades de sua vida; outros procuravam falar sobre as criancas e
as facilidades e dificuldades que encontram com o tratamento, com a escola/creche,
com a familia. No entanto, a maioria dos familiares mantém-se em siléncio olhando
para a televisdo ou lendo alguma coisa.

Depois das observagcdes do servico e dos familiares, passou-se ao convite
daqueles que gostariam de participar da pesquisa. Este convite, inicialmente, era
feito pelo médico responsavel pelo atendimento da crianga; 0 mesmo chamava o
familiar até a sala em que a entrevista iria realizar-se, explicava o objetivo do estudo
e perguntava ao familiar se gostaria ou ndo de participar. Faz-se importante salientar
que, ao longo das quatro (04) semanas em que os convites foram realizados para as

entrevistas, nenhum familiar negou-se a participar da pesquisa.
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A partir do aceite do familiar em ser um informante da pesquisa, iniciou-se a
apresentacdo do pesquisador, sua formacao e instituicdo de origem, trajetéria no
cuidado as familias que vivem com o HIV/aids e o objetivo do estudo. Apds esta
breve conversa, era lido, conjuntamente com o familiar, o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido — TCLE (Apéndice A) e era solicitado que se manifestasse,
positiva ou contrariamente, em relacdo a sua participacdo. Com o aceite verbal do
familiar, passava-se ao preenchimento e assinatura do documento, ficando uma
cbpia com o pesquisador e a outra com o informante.

Assim, ap0s a assinatura do TCLE pelo familiar, iniciava-se a entrevista
fenomenologica (Apéndice B). Esta possibilitou o encontro vivido e dialogado entre o
ser que cuida em Enfermagem e o ser cuidado, visando desvelar as compreensoes,
os sentimentos e as significagbes que o ser humano tém em relagdo as suas
vivéncias e experiéncias como ser-no-mundo. Faz-se importante salientar, também,
que a entrevista foi realizada de forma individualizada com cada familiar visando
fazer emergir suas concepgdes e compressdes, Unicas e singulares, acerca do
fenbmeno estudado.

Consoante Carvalho (1987) a entrevista fundamentada na abordagem
fenomenoldgica busca uma linguagem genuina, a fala originaria do ser pesquisado,
e sera esta fala que possibilitara o encontro com o outro € a comunicagcdo com o
mundo. Para tanto, é preciso ver e observar sem estar fechado em uma perspectiva
causal, interpretar compreensivamente a linguagem do ser pesquisado e perceber
sua gestualidade em movimento e como veiculo de significagdes.

Neste sentido, fez-se necessario um questionamento claro, objetivo e com
linguagem acessivel a compreensdo do ser pesquisado e, por isso, a questao
norteadora do estudo precisou ser aberta para que dela pudessem emergir outros
questionamentos e inquietagdes tambéem relevantes a pesquisa. Este processo
propiciou o dialogo entre o EU, ser que pesquisa, e o TU, ser pesquisado, além de
conhecer o ser familiar a partir de suas vivéncias e experiéncias consigo, com o
outro e com o mundo.

A duracdo de cada entrevista ndo foi pré-estabelecida, uma vez que
considera-se cada ser como unico em seu tempo e espago vividos e compartilhados
com o outro, 0 que acarretou encontros também singulares. As entrevistas com os
familiares tiveram tempos distintos e estiveram de acordo com a disponibilidade do

informante para estar-com, com o dialogo estabelecido ao longo do encontro e com
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a preocupacao, por parte do pesquisador, em nao tornar cansativa e repetitiva a
entrevista.

O tempo das entrevistas variou entre 45 minutos e duas (02) horas e 15
minutos, ficando, em média, em uma (01) hora e 30 minutos. Os familiares foram
instigados a responder a seguinte questao norteadora no encontro fenomenoldgico:
conte-me como é, para vocé, ser familiar do/a (nome da crianga) ? Conte-me como é,
para vocé, ser familiar de uma crianga com aids?

Faz-se relevante salientar que, apds este questionamento, o informante dava
inicio a seu relato sem ser interrompido. Quando sua fala finalizava e, se necessario,
0 pesquisador tecia questionamentos acerca de algum aspecto do seu relato,
sempre preocupando-se em elaborar a pergunta com vistas a nao interferir na
resposta do informante. Portanto, com o intuito de garantir a fidedignidade das
informacdes coletadas, as entrevistas foram transcritas, na integra, pelo proprio
pesquisador e procurou-se respeitar a maneira como cada familiar se expressa e se

comunica com o outro e com 0 mundo, como parte constitutiva do seu modo-de-ser.

4.5 Interpretacado das Informacoes

Para a interpretacdo das informacdes obtidas neste estudo utilizou-se a
proposta elaborada por Crossetti (1997) e Motta (1997) fundamentada na filosofia
hermenéutica de Ricoeur (1978). Sendo assim, fez-se necessario adentrar ao mundo
da vida do ser familiar, a partir do encontro vivido e dialogado da entrevista
fenomenoldgica, preocupando-se nao apenas com o observavel e verbalizado, mas
buscando alcangar o que encontra-se velado nesta vivéncia existencial.

Desta maneira, a hermenéutica de Ricoeur (1990) tem por objetivo des-cobrir,
descortinar 0 sentido primario dos discursos para com isso buscar compreensdes
acerca da existéncia humana e daquilo que esta velado, escondido no discurso,
fazendo-o emergir e revelando-o como esséncia do vivido. Isto €, entende-se que as
palavras hermenéutica(o) sugerem um processo que tem por finalidade o tornar
compreensivel.

A entrevista representa um encontro existencial entre o EU, ser que pesquisa,

e o TU, ser pesquisado, e, como ressalta Ricoeur (1990), a reciprocidade existente
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na relagao propicia o conhecer o outro e o possibilitar ser conhecido. Neste sentido,
ao encontro dos pressupostos que fundamentam a entrevista fenomenoldgica, a
mutualidade existente na relacdo entre os seres precisa ir além do que esta
aparente e do que foi verbalizado, mas sendo necessario considerar que a esséncia
priméria se apresenta ao mesmo tempo que se oculta (RICOEUR, 1990).

A proposta elaborada por Crossetti (1997) e Motta (1997), fundamentada na
filosofia hermenéutica de Ricoeur (1990), segue 0 seguinte processo:

4.5.1 Leitura Inicial do Texto — caracteriza-se por ser a primeira etapa do processo e
tem por objetivo possibilitar um contato inicial e ingénuo com o texto a fim de
compreender os significados primeiros referentes ao desvelamento do que é ser
familiar de uma crianga com aids. Este contato inicial com as significacées contidas
nos discursos permite uma primeira visdo do que se busca revelar e compreender
com a investigacao;

4.5.2 Distanciamento — esta etapa configura-se como condicdo essencial e

primordial para a interpretacao das informagdes. Ou seja, € o momento em que o
pesquisador abstém-se de suas crencas, de seus pré-conceitos, de seus pré-
julgamentos visando nado se colocar no texto. Ricoeur (1990) salienta que sera
fundamental ao pesquisador perder-se de si mesmo para, a posteriori, encontrar-se;
esta etapa caracteriza-se, portanto, por ser um processo em que o pesquisador
tornar-se um ser reflexivo isolado e liberto da inteng@o do texto para compreender o
real sentido emanado no discurso;

4.5.3 Analise Estrutural — fase que propicia a releitura de forma profunda e critica

levando a explicacdo, explicitacdo, compreensao e interpretagcdo do que emergiu,
inicialmente, da leitura, objetivando buscar o significado do que esta velado, oculto
no discurso. Ricoeur (1990) compreende que a interpretagdo do discurso somente €
viavel ap6s o aprofundamento da semantica; percebe-se, assim, que o sentido é
compreendido e apreendido fazendo emergir os temas e subtemas que emanaram
dos discursos e que foram obtidos ao estar-com existencialmente o ser-familiar de
uma crianga com aids;

4.5.4 Identificacdo da Metafora — este momento do processo de interpretacao

permite a criacdo de uma linguagem, mesmo que momentanea, que expresse o
sentido, o significado desvelado e revelado pela compreensdo hermenéutica do

discurso, isto é, daquilo que estava implicito nas entrelinhas do texto e que emanou
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a partir da atitude existencial do pesquisador em tornar compreensivel. Esta
compreensao, neste estudo, ocorreu a luz da filosofia de Martin Buber;

4.5.5 Apropriacdo — esta etapa finaliza o processo de interpretacdo hermenéutica

proposto por Ricoeur (1978) e refere-se ao momento em que o pesquisador
apropria-se do que € desvelado pelos discursos a fim de compreender o sentido
originario, a compreensao existencial do que é ser familiar de uma crianga com aids
a luz da filosofia de Martin Buber. Faz-se importante salientar que, consoante o
apresentado por Crossetti (1997, f. 54), é a fase em que “o0 sentido dos discursos,
antes obscuro, passa a frente do texto, tornando-se mais visivel”.

Faz-se importante salientar que ao longo do capitulo Compreensdes e
Interpretacdes dos Significados de Ser Familiar de uma Crianga com Aids buscou-se
subsidio, principalmente, na filosofia de Martin Buber, mas também utilizou-se outros
autores que, de forma indireta, usaram os pressupostos buberianos em seus
estudos; destaca-se que dentre os estudos optou-se por aqueles que utilizaram a
Teoria de Enfermagem Humanistica (PATERSON e ZDERAD, 1979; 1988). Justifica-
se esta escolha devido a pouca literatura traduzida deste fil6sofo, aos escassos
estudos que apresentam e desenvolvem os conceitos de Buber e a necessidade de
buscar fundamentacéo para qualificar esta pesquisa.

Portanto, este processo possibilitou ao EU pesquisador des-cortinar a
esséncia dos discursos e fazer emergir o significado, auténtico e genuino, do que é
ser familiar de uma crianga com aids, a partir das compreensdes descritas pelo
préprio informante. Ainda, este processo propiciou a construcdo do capitulo
intitulado Apropriando-se Reflexivamente das Compreensées de Ser Familiar de
uma Criangca com Aids, em que foram realizadas aproximacdes entre as
compreensdes e significacbes emanadas dos discursos dos familiares com a pratica

do cuidado em Enfermagem as familias que vivem com a epidemia da aids.

4.6 Questées Eticas do Estudo

Para o desenvolvimento deste estudo foram asseguradas as questdes éticas,
conforme prevé a Resolugdo numero 196/96 do Conselho Nacional de Saude que

rege as pesquisas com seres humanos (BRASIL, 2003). Neste sentido, o estudo foi
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aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da referida instituicio (Anexo A), no
més de agosto de 2006. Para tanto, foi elaborado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), a fim de garantir a liberdade de participacdo do individuo no
estudo.

Este documento foi apresentado ao informante imediatamente antes da coleta
das informagdes, momento em que se procedeu a leitura conjunta do texto e, em
caso de aceite, a assinatura do mesmo por parte do pesquisado e do pesquisador. O
TCLE foi elaborado em duas vias de igual teor, ficando uma sob responsabilidade do
pesquisador e a outra sendo entregue ao ser pesquisado. Faz-se importante
salientar que o texto foi redigido contendo linguagem clara, simples, objetiva e
adequada ao bom entendimento das etapas do estudo, além de conter os direitos do
informante da pesquisa.

Apoés o aceite e a assinatura das duas vias do TCLE, foi, também, solicitado o
consentimento do informante para o que tange a utilizagdo do gravador, sendo que
todos permitiram sem restricoes. Ainda em relagdo aos aspectos éticos da pesquisa,
ha que se considerar que as fitas e as transcricdes serdao guardadas por um periodo
de cinco (05) anos, de acordo com o que prevé a Lei dos Direitos Autorais numero
9610/98 (BRASIL, 1998).

4.7 Algumas Consideracoes acerca desta Pesquisa

O pesquisar nao representa tarefa facil, nem pode ser considerada uma
atitude intelectual que ndao demande disponibilidade e comprometimento com o outro
(TU), com o mundo e, na area da Enfermagem, em especial, com o desenvolvimento
de um modo de cuidar que possibilite aos seres o tornar-se mais e o estar-melhor
em suas experiéncias e vivéncias existenciais. O ato de pesquisar requer, ainda,
daquele que se lanca no mundo das investigacdes e assume esta responsabilidade,
discernimento, paciéncia e a capacidade de dialogar.

Esta pesquisa teve sua génese ao estar-com o ser familiar de criangas com
aids e tem como objetivo maior, para além das questées académicas inerentes ao
titulo de mestre, possibilitar que os seres que cuidam na &rea da saude lancem um

olhar aos familiares que convivem com a aids pediatrica. Ao estar-com compreendi
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que eles nao sb precisam ser vislumbrados como seres unicos e singulares que
apresentam capacidades em vir-a-ser e limitacbes em nao-ser, como também tém
necessidades especificas €, dentre elas, destaco o cuidado por meio do didlogo, do
saber escutar, do mostrar-se disponivel a relacdo com o outro.

Para este momento, no entanto, ndo se pretende justificar a escolha por este
fendbmeno existencial, uma vez que compreende-se que esta ja se encontra ao longo
do estudo. Pretende-se, sim, tecer algumas consideragdes relacionadas aos fatores
que se fizeram presentes no decorrer do caminhar que possibilitou o
desenvolvimento desta pesquisa. Assim, meu interesse reside em descrever,
sucintamente, como ocorreu esta trajetoria que foi marcada por alguns obstaculos.

A qualificacado do projeto ocorreu no ultimo dia do més de janeiro de 2006,
quando, entdo, procurou-se atender as solicitagdes da banca examinadora a fim de
encaminha-lo ao Comité de Etica em Pesquisa (CEPE) visando sua aprovagdo para
iniciar a aproximagdo com o campo de coleta das informagdes. Este processo
estendeu-se até o més de marco quando ocorreu sua primeira entrada no referido
orgao. No més de abril o projeto retornou indicando pequenos ajustes necessarios,
dentre eles a assinatura da chefia médica do servico.

Os ajustes foram realizados e iniciou-se a articulacdo com a referida chefia
médica; faz-se relevante destacar que a chefia de Enfermagem ja havia assinado os
documentos necessarios para o encaminhamento do projeto ao CEPE. Entretanto,
desde os primeiros contatos com 0s responsaveis médicos pelo servico, notou-se
algumas dificuldades relativas a captacdo dos informantes a fim de dar inicio a
investigacdo. Destaca-se que foram realizadas varias reunides nos mais diversos
setores do hospital em que o projeto iria desenvolver-se.

Ao todo, foram realizadas catorze (14) reunides com o intuito de tornar
possivel a continuidade do estudo e a aproximag¢ao com o campo em que o dialogo
com o0s sujeitos protagonistas desta investigacao iria ocorrer. Este processo
demandou tempo e paciéncia — caracteristicas que considero fundamentais aqueles
que interessam-se pelo ato de pesquisar —, envolveu pessoas que compreendiam a
importancia do desenvolvimento da pesquisa, bem como mobilizou outras que a
consideravam desnecessaria para o servico.

O principal motivo de relatar a trajetéria percorrida reside no fato de poder
mostrar que esta atividade nao consiste em tarefa simples, mesmo quando o cenario

principal para a obtencdao das informacdes trata-se de um hospital-escola. Ao
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contrario, lancar-se no mundo das investigacoes exige do pesquisador constante
perseveranga.

Em suma, ao final deste percurso que encontrou alguns obstaculos, mas que,
também, reuniu outros tantos colaboradores, posso externar o paradoxo de
sentimentos em relacdo a esta situagdo. Se por um lado senti-me e, ainda, sinto-me
triste por ndo entender os motivos que levaram a uma tramitacéo tao dificultada do
projeto, por outro lado sinto-me alegre porque encontrei aliados neste caminho e, ao
estar-com os seres familiares, obtive um retorno favoravel a necessidade deste
estudo e de seus desdobramentos.

Esta caminhada proporcionou-me compreender que para além das questdes
intrinsecas e complexas de se pesquisar em Enfermagem, podem se fazer
presentes, ainda, outras dificuldades inerentes ao convivio entre os seres humanos,
entre as diferentes areas do conhecimento em saude, entre interesses pessoais e
profissionais, e muitas outras. Concluo acreditando que obtive mais aprendizados do
que decepgoes ou prejuizos ao longo deste processo, e reafirmando meu interesse
em continuar encontrando e ultrapassando os obstaculos que se apresentarem ao
meu caminhar, porque ha um objetivo maior: o estar-melhor dos seres que estao

langados no mundo, vivendo e convivendo, com a epidemia da aids.



5 COMPREENSOES E INTERPRETACOES DOS SIGNIFICADOS DE SER
FAMILIAR DE UMA CRIANCA COM AIDS

Na exigéncia sou interpelado, e

na responsabilidade posso responder; e sei
quem fala e quem exige uma resposta
(BUBER, 1959, p. 119)

Na busca de compreender e interpretar os significados de ser familiar de uma
crianga com aids tendo por subsidio a filosofia existencial-fenomenolédgica de Martin
Buber, foi fundamental a reciprocidade estabelecida na relacdo EU, ser que
pesquisa, e TU, ser que é pesquisado, tendo como meio para tal os pressupostos da
entrevista fenomenoldgica. Considera-se que, ao abrir-se dialogicamente para o
outro, o ser familiar demonstrou, além de disponibilidade para estar-com,
responsabilidade, confianca e autenticidade no face-a-face existencial.

Este perceber-se mutuamente entre o EU e o TU durante o encontro
fenomenoldgico possibilitou o desvelar dos significados, vividos e experienciados,
pelos seres ao encontrarem-se no mundo da familia convivendo com uma crianga
que tem aids. Neste sentido, destaca-se que ao perguntar obteve-se como retorno
respostas auténticas e genuinas do ser familiar, ndo s6 por meio de palavras, mas
também considerando os siléncios, os olhares, a gestualidade, os movimentos e o
Seu expressar-se.

Assim sendo, os significados de ser familiar de uma crianga com aids
emergiram a partir do modo como cada um destes seres experienciam esta vivéncia
existencial de estar e ser-com-o-outro, no mundo. Neste estudo, os seguintes temas
e sub-temas foram revelados do encontro estabelecido na relacdo EU-TU e

emanados dos discursos dos seres envolvidos, conforme segue:

Desvelando os Modos de Ser-no-Mundo do EU Familiar

¢ existencialidade do EU familiar ao conviver com a aids;
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e vivenciando o medo e as perdas;

e vivéncias em com-unidade familiar;

¢ necessidades experienciadas pelo EU familiar;
e EU familiar como um ISSO;

e EU familiar na vivéncia da aceitacao e luta.

Relacbes ‘entre’ o EU Familiar e o TU Crianga com Aids
e experienciando mudancas e dificuldades existenciais;
¢ 0 TU crianga percebido como nao diferente;
e a relacao de cuidado entre o EU familiar e o TU crianga com aids;

e dialogos para a revelag¢ao do diagnéstico ao TU crianga com aids.

Dialogos ‘entre’ o0 EU Familiar e o TU-Eterno
e esperangas na vivéncia do EU familiar;

e dialogando com o TU-Eterno.

Destaca-se que a reciprocidade entre o EU, ser que pesquisa, e o TU, ser
pesquisado, revelou-se para além do manifestar um modo de perguntar e um modo
de responder, mas também por meio do saber escutar, da disponibilidade em falar e
da atitude de voltar-se-para-o-outro durante o dialogo (BUBER, 1982), uma vez que
o filosofo considera o fendbmeno da resposta essencial a relacdo. Estes modos de
ser foram fundamentais para o emergir das muitas significacdes possiveis as

compreensdes do que é ser familiar de uma crianga com aids.

5.1 Desvelando os Modos de Ser-no-Mundo do EU Familiar

Este tema tem o propdsito de apresentar o modo como o ser familiar desvela-
se no mundo ao conviver com uma crianca que tem aids. Apresenta, portanto,
aspectos de sua existencialidade ao estar langado no mundo, vivendo e convivendo,

com a infec¢do pelo HIV, seus medos e suas perdas, as vivéncias em com-unidade
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familiar, algumas necessidades experienciadas ao existir e estar-com o outro, a
percepc¢ao de tornar-se um ISSO e a aceitacao e luta na convivéncia com a aids.

O modo de ser-no-mundo desvelado pelo ser familiar encontra-se permeado
pela relagcdo existencial com a crianca que tem aids, com a qual vivencia,
experiencia e compartilha diferentes sentimentos, emoc¢des, possibilidades,
dificuldades e necessidades. Esta abertura para mostrar-se revela um ser familiar
que estad em sua totalidade presente no mundo e no face-a-face com a crianga que
tem aids. Deste tema, e a partir dos discursos, emergiram os seguintes sub-temas:
existencialidade do EU familiar ao conviver com a aids; vivenciando o medo e as
perdas; vivéncias em com-unidade familiar, necessidades experienciadas pelo EU
familiar, o EU familiar como um ISSO; EU familiar na vivéncia da aceitacdo e luta.

5.1.1 Existencialidade do EU Familiar ao Conviver com a Aids

Este sub-tema apresenta as muitas possibilidades existenciais vividas pelo
EU familiar ao conviver com a aids, considerando a historicidade de seu ser-no-
mundo e os diferentes momentos experienciados ao estar-com o outro (TU) e com o
mundo. Dos discursos emanaram significacdes acerca de fenbmenos presentes no
viver do EU familiar, desde a descoberta da infeccdo pelo HIV na crianca (e, muitas
vezes, do descobrir-se também) até o momento atual e a nao dificuldade de cuidar
do outro.

Assim, entende-se, por meio das falas, que as primeiras experiéncias
relacionadas a epidemia no mundo da familia, com a descoberta da soropositividade
para o HIV ou o cuidar do TU que vive com aids, desvela-se um momento
compreendido como dificil. Contudo, com o passar do tempo e uma maior
experiéncia no conviver com o outro que tem aids, a existencialidade do EU familiar
passa a ser considerada normal e da qual pode-se extrair algumas licoes de vida ao
compartilhar momentos unicos e singulares com o TU e com o mundo.

Este perceber-se existencialmente como vivenciando momentos dificeis em

sua historicidade pode ser vislumbrado nos seguintes discursos:
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eu acho que no inicio, que eu consegui, comecei, a trata da minha filha, a
primeira que teve poblema, pra mim foi uma etapa muito dificil. Agora eu to
achando que a partir do momento que eu comecei a cuida dos neto, ja pra
mim ta sendo uma ligdo, né, porque eu ja tive uma licdo da outra. (F4)

no comecgo foi, parece que eu tinha caido e no tinha volta, mas agora néo,
€ normal, porque assim, eu converso com ela, ela conversa comigo, sabe
[...] entao agora pra mim é normal, antes ndo, né, mas agora pra mim é
normal. (F5)

Desvela-se, entéo, destes discursos, que o EU familiar significa seu primeiro
contato com a experiéncia de conviver com o outro que € portador do HIV como algo
dificil, mas que também possibilita o aprendizado de licbes. Daquilo que esta en-
coberto nas falas, depreende-se que as experiéncias familiares em relagdo ao
convivio com a aids é, no principio, uma vivéncia que provoca desestruturagoes
pessoais na vida do ser familiar, como se sua existéncia passasse a nao ter mais
sentido; com o avangar desta convivéncia, a existencialidade do EU familiar passa a
ser percebida como normal.

A significagdo da vida como normal pelo EU familiar na convivéncia com a

aids pode ser percebida, também, no discurso que segue:

uma vida normal, né, basta tu vive, tem que sabe vive, se tu ndo sabe vive
com a tua familia e com os teus filho, com teu filho, tu nunca vai consegui,
tem que sabe vive! [...] Sabe vive é tu ndo pensa na doencga, é tu faze o
tratamento e ndo pensa na doencga, sabe, tu te uma convicgdo de vida. (F5)

Este modo de perceber-se como normal e de significar a convivéncia com a
aids como algo que faz parte do (saber) viver desvela que o EU familiar quer ser
percebido existencialmente como é, para além de sua condicdo sorologica,
tratamento que realize ou doenga que possua. Esta compreensao vai ao encontro do
que Buber (1982) considera como duas possibilidades para o ser em sua existéncia;
uma seria a vida a partir do ser, a partir daquilo que se é autenticamente, e a outra a
vida a partir da imagem, daquilo que se quer parecer ou como se € percebido pelo
outro.

Esta maneira como se é percebido pelo outro revela-se importante para a
afirmacao do EU familiar como existencialidade, uma vez que Buber (1977) entende
que o EU sé existe em funcéo do seu TU, sendo a reciproca também verdadeira. Ha
que se considerar, entdo, que o EU familiar procura ser percebido pelo outro como

um normal e, para tanto, vivencia as situacées de seu dia-a-dia na busca da
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normalidade, a fim de que seja vislumbrado como existencialmente se manifesta no
mundo.

Sendo assim, hd uma necessidade de reconhecer-se e ser reconhecido pelo
outro como normal, o que passa pela compreensao de que nada em sua vida

mudou, como se pode perceber nas falas abaixo:

gracas a Deus eu to aposentada e continuo seguindo a minha vida...
(siléncio)... pra mim ndo mudo nada, tem gente que entra em depressao, o
meu marido quando soube, entro em depressdo e morreu, durou 2 més
quando ele descobriu o que tinha e ja morreu, eu ndo. Um homem que
pesava 105 quilos, era uma montanha... (siléncio)... morreu! (F7)

eu acho assim, 6, que é uma coisa que € pra mim passa, entendeu, que é
meu destino €, é, ja é tragado, que € pra mim te isso ai e cria, te ela, pra
mim nada mudo! Continua a mesma coisa. Olha, o meu dia-a-dia eu vo te
conta, eu, eu fico em casa, cuido dos meus neto, tenho 6 neto, cuido dos
meus neto, eu costuro, eu bordo, eu fago croché, normal. (F7)

Esta fala complementa os discursos anteriores em que o ser familiar, para
além de compreender que o principio foi dificil, que atualmente se pode extrair licoes
existenciais e que a vida ja pode ser percebida como normal, acredita que nada
mudou uma vez que continua vivendo e convivendo com o0s outros como se o HIV
nao fizesse parte de seu mundo. Pode-se considerar este como o fendmeno da
situagcao cotidiana, que o filésofo compreende como sendo o0 modo com que o EU,
pelo fato de existir, confronta-se com o mundo e estabelece, assim, um vinculo que
caracterizara o seu modo de ser e de relacionar-se (VON ZUBEN, 2003).

Este modo de ser-no-mundo e de expressar-se configura um meio para
buscar reconhecimento de que o EU familiar € normal e tem uma vida que nao
mudou pelo fato de estar convivendo com uma crianga com aids. O vinculo que
estabelece com 0 mundo é por meio de uma relagdo em que busca ser reconhecido
mutuamente pelo outro (TU) como um ser auténtico e genuino, e nao pela imagem
que este outro faz do EU.

Em meio a sua existencialidade que considera normal, o EU familiar percebe
que O conviver com uma crianga com aids desvela-se ser uma atitude de
responsabilidade e reciprocidade com o outro e com o mundo. De acordo com o0s
discursos que seguem, pode-se vislumbrar que o ser familiar compreende nao ter

dificuldades ao conviver com a infecgéo pelo HIV:
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eu ndo tenho dificuldade de lida com este tipo de coisa, que eu ja peguei
uma crianga, o irmdo dele mais velho, é com problema, mas ndo é com
aids, né, mas ele teve uma deficiéncia, entdo eu ndo, eu sou uma pessoa
que eu ndo tenho dificuldade de lida com, com esta situacao, tu entendeu?
(F2)

la em casa a gente ndo esquece um minuto que ele é portador, uma por
causa dos cuidados que a gente tem com ele, da a medicagdo, sabe, mas
a gente trata assim, assim, eu ndo tenho dificuldade de, de chegar aqui, se
eu ndo te conhego e de dize: ele é soropositivo. Eu ndo tenho dificuldade
de ta aqui no (nome do hospital), sabe, e, e dize: ah, eu vo consulta na
zona da aids pediatrica, meu filho se trata ali, sabe. (F2)

A partir destas falas compreende-se que o EU familiar desvela ter sua
existencialidade ndo mudada nem dificultada em virtude de conviver com uma
crianga com aids ou com outro tipo de doenga/deficiéncia. Embora considere que a
soropositividade para o HIV da crianga €& sempre lembrada em virtude,
principalmente, dos cuidados necessarios e da medicacao, o ser familiar, em seu
modo de ser-no-mundo, demonstra querer ser reconhecido como autenticamente se
apresenta ao outro.

O EU familiar considera sua existéncia normal pois revela nao ter dificuldade
de mostrar-se e mostrar a crianga como genuinamente se apresentam a relagcdo com
o outro, sem mascarar a convivéncia com a aids. Esta facilidade pode ser
vislumbrada quando o EU familiar descreve que cuida de uma outra crianca que tem
uma deficiéncia ou quando diz que nao acha dificil ou constrangedor falar que seu
filho se trata na “zona da aids pediatrica’.

De acordo com Buber (1965; 1977), existe uma dupla relacdo do ser humano
para com a sua experiéncia. Uma delas € a que orienta ou classifica a experiéncia
(ser de orientagéo — relacionamento EU-ISSO) e a outra € a que realiza ou torna real
a experiéncia (ser de realizagdo — relagdo EU-TU). Sendo assim, o ser familiar, em
sua existencialidade, demonstra um modo Unico e singular de estar-com o outro,
podendo ser considerado, desta maneira, um ser de realizagao (BUBER, 1965), uma
vez que consegue tornar real a sua experiéncia de estar no mundo e conviver com a
soropositividade para o HIV.

A experiéncia de viver com a aids ou de conviver com uma crianga com aids,
para o EU familiar, é revelada, também, na vivéncia com o outro e pelo outro, pois a
nao dificuldade se apresenta tanto ao se considerar normal, quanto no fato de que

as relacoes familiares ndo foram afetadas devido a infeccéo pelo HIV de um de seus
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membros. Este outro modo de manifestar sua existencialidade como ser-no-mundo

pode ser percebido nas falas abaixo:

n&o ta sendo pra mim tgo dificil, pra mim ja foi uma graga que Deus me deu
que meus outros dois filhos ndo tém, né, e meu esposo também nao tem,
né. (F3)

comigo esse poblema ndo, ndo me vence, né. Tem muita gente que
também ndo que se trata, né, ndo que leva nem os filho também, né, agora
eu ndo, o que eu posso me cuida e cuida deles eu, eu to sempre na
correria, né. Pra mim eu ndo tenho dificuldade nenhuma nesse poblema,
nenhuma mesmo. (F3)

Entende-se que o modo como o ser familiar expressa-se no mundo possibilita
a vivéncia de uma situacdo cotidiana sem maiores dificuldades; a relagdo que
estabelece com o TU ou com os vérios TUs familiares propicia experienciar o estar
com o HIV e o conviver com o HIV de uma forma mais tranqila. A ndo dificuldade
esta tanto em considerar-se como tendo uma vida normal, quanto pelo fato de que a
familia mantém uma vida em que os cuidados fazem parte do dia-a-dia do EU
familiar.

Estas falas do ser familiar demonstram o quanto a sua existencialidade pode
ser considera como Unica e singular, mas também que ndo apresenta muitas
diferengas daquela vivida pelo outro. O modo de ser-no-mundo do EU familiar €
significado de acordo com a sua experiéncia ao conviver com a aids, desde a
compreensao de dificuldade até a percepcdo de ser normal. Contudo, mesmo
expressando-se como semelhante aos outros, o EU familiar revela que os cuidados,
principalmente com o tratamento anti-retroviral, estdo presentes em seu cotidiano e
sdo considerados importantes.

O EU familiar, neste sentido, acredita que a descoberta da convivéncia com a
aids é uma situagao dificil, mas a vivéncia cotidiana revela-se como mais tranquila e
sem grandes dificuldades. A partir daquilo que foi desvelado dos discursos, pode-se
compreender que ser familiar de uma crianga com aids, em meio a sua
existencialidade, € mostrar-se como genuinamente se apresenta ao encontro com o
TU e mostrar a crianga que vive com aids buscando a reciprocidade no face-a-face

das relagées com o outro e com 0 mundo.
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5.1.2 Vivenciado o Medo e as Perdas

Este sub-tema apresenta outros aspectos intrinsecos ao viver do EU familiar,
para além das questbes relacionadas a sua existencialidade inicialmente
considerada dificil, que possibilita apreender licbes e que, na (con)vivéncia, torna-se
mais préxima daquilo que compreende ser normal, como também significando
vivenciar o medo e as perdas, tanto de outros TUs significantes quanto do proprio
ser crianga com aids. Dos discursos emanaram os receios do ser familiar em
conviver com a morte e com o morrer, especialmente relacionado ao TU crianga
soropositiva para o HIV.

Para Buber (1977), o ser humano tem sentido em virtude de sua existéncia e
este existir como ser-no-mundo € projetado até o seu encontro com o processo de
morrer e morte. O EU familiar revela, primeiramente, seu medo, ao conviver com a
aids, uma vez que tem a possibilidade de experienciar a perda de pessoas

significantes, como pode ser observado nas falas que seguem:

as vez chegava nas reunido uma crianga tinha falecido, sabe, dai tu, uma
crianga que tu tinha conhecido ali, que tu tava convivendo a meses com
aquela crianga, sabe que tinha falecido, dai tu ja olhava pro teu assim e
dizia: meu Deus do Céu, sera que eu vo passa por isso também, né?
Entdo, depois eu fui vendo que ndo era nada daquilo, que tu pode te um
filho saudavel, de repente pode adoece, pega uma pneumonia, pega
qualque coisa e morre, pode ta indo pra escola, chega ali, um carro pega e
mata, isso ai é a vida, tu tem que aprende a vive, que ndo é assim, ndo é
porque ele tem aids que ele vai morre, todo mundo morre, todo mundo
pode morre [...] eu digo, ele nao vai morre! (F2)

eu perdi a outra filha, também, elas morreram, uma morreu quando eu
estava fazendo 9 més de uma, a outra tava se, tava se enterrando... tanto
que uma morreu no dia 12 de agosto, a mde da (nome da crianga), da
(nome da crianga), como a mae da (nome da crianga) morreu no dia 12 de
maio, tu vé se isso ai ndo é um sofrimento prum pai e uma mae, o senhor
convive com um poblema desses ai e ainda sabe que ta convivendo com
duas neta com o mesmo poblema. (F4)

é a perda, é a dor da perda, eu perdi a mae e, num ano, e no outro ano eu
perdi a minha filha de aids e no outro ano eu perdi o pai das crianca de
aids, e fiquei com as 4 crianga, sendo que essa que era 1 aninho e era HIV,
né, e ai, ah, ai eu achei a dor da perda é muito triste, eu adoro ela, amo ela
e a, a dor da perda [...] é muito terrivel. (F6)
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No des-cortinar dos discursos pode-se depreender que o EU familiar revela
seu medo ao conviver com a perda de pessoas que sao significantes em sua vida,
como a crianga que conhecia ao frequentar um grupo de apoio, as filhas e demais
familiares que faleceram em decorréncia das complicacées da aids. Este medo ao
conviver com as perdas tem reflexo direto na relagdo EU familiar e TU crianga com
aids e no receio de perdé-la, porém ao experienciar, cotidianamente, estas situacoes
fazem o ser familiar compreender que a morte é inevitavel ao ser humano.

Buber (1977) compreende o ser humano como um ser mortal, ndo s6 no
aspecto relacionado a sua existencialidade, mas também na alternéncia das
relacbes EU-TU e dos relacionamentos EU-ISSO. Ou seja, para o filésofo, o ser
humano encontra-se em um constante processo de morrer quando deixa de ser EU
e passa a ser TU, ou ainda quando distancia-se do encontro auténtico e passa a ser
objetivado como um ISSO; o morrer é inerente ao existir do EU e faz parte das
vivéncias do ser familiar.

Neste sentido, e de acordo com a filosofia existencial-fenomenoldgica de
Buber (1977), compreende-se que o ser humano é finito e sua imediatez se
encontra, também, no fenbmeno do vivido do EU oscilar entre o TU e o ISSO, de
oscilar entre a relacdo genuina e o relacionamento objetivante, sendo, desta
maneira, um modo de morrer. Das falas pode-se perceber que o EU familiar
descreve que seu vivido frente a possibilidade de perder o TU familiar significante
desvela-se como algo triste, sendo uma grande dor a quem experiencia esta
situacao existencial.

Em seu estudo, Padoin (1999, p. 184), encontrou que quando o ser-com aids
“piora” acaba desvelando a sua finitude como existéncia no mundo e na relagdo com
o ser-familiar. Esta situacdo causa um “mal estar e a necessidade de se
reorganizar’, o que € experienciado por toda a familia e faz emergir diferentes
sentimentos como a esperanga, desconforto e/ou desesperanga. S&o estes
sentimentos que, segundo Buber (1977), por gerarem a vida, aproximam o EU do
outro e da sua possibilidade iminente de morrer.

Ao conviver com as questdes referentes a epidemia da aids, o EU familiar
desvela seu sofrimento ao ter experienciado o morrer de outros familiares e ao estar,
atualmente, vivenciando o medo futuro de perder o TU criangca com aids, pois este
tem o mesmo ‘poblema” que seus pais. A convivéncia demonstra-se ser uma

dificuldade para o EU familiar em virtude, principalmente, das experiéncias
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anteriores em que a perda de pessoas significantes esteve presente em sua
existencialidade.

Sendo assim, o EU familiar revela sentimentos em relagdo ao TU crianca com
aids, os quais fazem parte e constréem a relagdo estabelecida no face-a-face do
vivido, e acredita que o0 medo e a dor da perda podem ser caracterizados como
situagcdes complexas e dificeis de enfrentar. Este medo de perder o TU crianca
perpassa o EU familiar desde a descoberta da condigao soroldgica da mesma (ou a
sua prépria) até o momento atual, podendo ser vislumbrado nas descricoes abaixo:

eu tinha muito medo de perde ele (crianga com aids), sabe, quando, logo
que, que eu descobri que ele tinha. Entao eu ia nas reunido pra esclarece
assim pra, pra sabe se, ah, tinha gente que dizia que durava dois anos, trés
anos, tinha gente que dizia que ndo durava... (siléncio)... eu digo, nao pode
se. Eu digo: ndo acredito que Deus vai me da uma crianga pra mim cria e
quando tive com cinco, seis anos vai me tira, ndo pode, nado acredito! (F2)

eu, eu pra mim eu acho que é muito triste por causa que eu ndo aceito a
hipotese de perde ela (crianga com aids) amanha ou depois, de perde ela,
porque eu sei que eu vo perde. (F6)

tenho medo de perde ela (criangca com aids), coisa que eu ndo, bah, coisa
que eu, coisa que eu mais tenho medo é de ela te que interna aqui no
hospital, é horrivel, eu vo, pra mim, no meu ponto de vista, é horrivel, né.
(F6)

Os discursos do EU familiar revelam que o medo de perder o TU crianga com
aids 0 acompanha desde que a crianga € pequena, sendo que a temporalidade da
criangca € algo incerto na vida do ser familiar. Desvela, também, que, embora
algumas informagdes referentes a epidemia do HIV tragam informagdes que
confirmam pouco tempo de vida para os infectados, apdéia-se no TU-Eterno — Deus
(BUBER, 1977) para continuar a criar e cuidar da criang¢a; o EU familiar prefere ndo
acreditar nas informacdes repassadas a fim de manter a sua vida mais préxima
daquilo que considera normal.

Sentimentos como tristeza e medo sdo emanados das falas do EU familiar
visando significar suas experiéncias em relacdo as possibilidades de perder a
criangca que tem aids. De acordo com Buber (1977), os sentimentos sdo possuidos
pelo ser humano e estdo de acordo com o momento vivido pelo mesmo, de acordo
com o seu modo de ser-no-mundo. A tristeza e 0 medo desvelam-se frente ao receio

que o EU familiar tem de que o TU crianga com aids venha a morrer.
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Estes sentimentos fazem parte do ser familiar e acompanham-no em sua
existencialidade, tanto no momento presente quanto em projecdes futuras, quando
preocupa-se com a possibilidade de a crianca vir a internar em um hospital. O
hospital aparece, entdo, como um cenario negativo para o EU familiar, em
associagao com o risco de perder o TU crianga com aids. Daquilo que esta velado
nos discursos pode-se perceber que ainda ha uma associacao entre a epidemia da
aids e o processo de morrer e morte, 0 que causa uma perturbagao no viver do ser
familiar.

Paula (2004), em seu estudo com a equipe de Enfermagem na vivéncia de
cuidado a crianga com aids, tendo por subsidio a Teoria de Enfermagem
Humanistica, afirma que as rela¢des estabelecidas com o ser com aids sao, muitas
vezes, permeadas pela percepgdo que caracterizou os primeiros anos da epidemia:
aids mata. Ainda, compreende que “os outros portam-se frente ao ser com aids
como se, além de ter a doencga, convivesse com a morte iminente” (p. 139-140),
ressaltando que, atualmente, isto ndo pode mais ser assim vislumbrado, pois a
doenca assumiu o carater de cronicidade devido a disponibilizacdo do tratamento
anti-retroviral.

Ao descrever suas vivéncias e experiéncias em ser familiar de uma crianca
com aids, desvelam-se, das falas, relacbes existentes entre as necessidades de
administragcéo do tratamento anti-retroviral, a situagdo existencial de adoecimento e
as questbes relacionados ao processo de morrer e morte, como pode ser

vislumbrado no seguinte excerto:

0s teus remédio é a coisa mais importante que tu tem pra faze na tua vida.
Tu para tudo pra toma o teu remédio, que tu tando tomando o teu remédio
tu tem a vida inteira pra estuda e faze os teus trabalho, agora se tu ndo
toma remédio que vai adianta tu aprende... tu vai fica doente e dali tu pode
morre. Todo mundo pode morre, todo mundo vai morre, mas tu tem que
toma os remedinhos pra fica forte, pra ndo adoece, porque ele (crianga
com aids) sabe que ele tem que toma os remédio pra ele ndo adoece,
porque se ndo toma, ele adoce. (F2)

Os remédios aparecem como algo positivo na vida do EU familiar de uma
crianga com aids, pois garantem o ndo adoecimento, a ndo internacédo hospitalar e,
conseqglentemente, um maior distanciamento do processo de morrer. O ser familiar
compreende que o tratamento anti-retroviral € uma das condicées mais importante

na vida do TU crianga com aids uma vez que garante a continuidade de sua
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existéncia. Além disso, o EU familiar descreve a finitude como que fazendo parte do
vivido de todos os seres humanos, pois todo mundo vai morrer um dia.

Assim sendo, consegue conviver de forma mais tranquila com as questdes
que permeiam a finitude, tanto das pessoas que sao significantes em sua
existencialidade quanto, e principalmente, do TU crianga que tem aids. Ao
compreender que o EU e o TU séo seres mortais, Buber (1977) revela que a
existéncia do ser humano esta encerrada em sua temporalidade. O EU familiar
descreve seus medos em relacado ao processo de morrer por também entender que
a finitude é algo inerente as suas vivéncias e experiéncias como ser-no-mundo e

ser-no-mundo-com-0-outro.

5.1.3 Vivéncias em Com-unidade Familiar

Este sub-tema apresenta as compreensdes, os modos-de-ser-no-mundo e as
expectativas do EU familiar em relacdo a com-unidade da familia, bem como a
importancia do apoio dela recebido para tornar melhor o vivido ao lado de uma
crianga com aids. De acordo com Buber (1987) a com-unidade é o lugar de encontro
entre um EU e um TU, ou de varios EUs com varios TUs, sendo que ha a
necessidade de que existam entre 0s seres humanos constantes relagdes vivas e
reciprocas.

Von Zuben (2003, p. 17) afirma que, consoante o pensamento de Buber, “o0
ser humano se realiza na comunidade, na relagdo intersubjetiva do individuo com o
outro, efetivada pela for¢a da palavra dialégica EU-TU”. Ha que se considerar, entéo,
que a familia representa uma com-unidade e que esta, a partir dos discursos do ser
familiar, € percebida a partir de seu modo de ser e organizar-se no mundo da vida,
bem como em relagé&o ao apoio que os demais TUs oferecem para o EU familiar. O
modo como o EU familiar descreve sua com-unidade familiar como normal pode ser

vislumbrado conforme segue:

tenho uma familia... (siléncio)... normal. [...] Eu so casada, o pai dela
também é, todo mundo é, cada um é de um jeito, eu so explosiva, so meia
loca, meu marido é calmo, mas é um normal de familia, sabe. (F5)
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a minha familia é tranqdila [...] a minha familia é normal, pra mim é tudo,
néo sei. Eu so viuva, né, eu tenho mais dois filho que é, ndo tem é, ndo é
soropositivo, eles sdo, so ela que é, e eles tratam ela normal também, nao
faz diferenga com nada. (F7)

Ao encontro de como o EU familiar descreve sua existencialidade como
proxima daquilo que considera normal, ha, também, a compreensdao de que sua
familia é “normal”. Estas significacbes projetam-se para além das questdes
relacionadas a epidemia da aids e ao fendbmeno de conviver com uma crianga
soropositiva para o HIV. No des-cortinar das falas pode-se entender que as familias
sdo consideradas normais tanto quanto qualquer outra familia, independente da
condicao soroldgica de seus membros.

Para além disso, o EU familiar desvela que sua com-unidade familiar &
tranquila e como varias outras, constituida pela mulher-mae, pelo homem-pai e
pelos/as filhos/as. Ainda, para melhor explicar sua compreensdo acerca da
normalidade que considera ser sua com-unidade familiar, ha, nas falas,
caracterizacdes que auxiliam a compreender o modo-de-ser-no-mundo dos seres
que compdem esta familia, como “explosiva”, “meia loca” e “calmo’.

Buber (1987) considera que faz-se necessario a existéncia de sentimentos
entre os seres que compdem uma com-unidade, assim como que exista uma
alternancia de relacbes EU-TU e relacionamentos EU-ISSO para que os seres
possam se projetar no mundo de acordo com a maneira que se manifestam e como
o outro o percebe. Neste sentido, os discursos apresentam, de maneira implicita,
esta presenca de sentimentos quando o EU familiar descreve que a familia
representa tudo para ele. Estas descricbes podem ser observadas nas falam que

seguem:

a minha familia até ficou mais unida, ndo so6 pelo HIV, acho que bem antes,
assim, eles ja eram unidos sabe, entdo, mas é que eles acham, eu tenho a
minha familia assim, alguns eles entendem, assim, que eu posso trabalha,
posso estuda, posso leva uma vida normal. Outros da familia néo
entendem porque eles acham que eu tenho que ta assim, deitada, ah,
olhando TV, ficando ali. Ndo é assim! (F1)

mas a minha familia é, é uma familia tranqdiila, sabe [...] € aquela coisa, né,
brigam, se amam e s&o crianga, né, uma familia tranqdiila eu acho que...
(siléncio)... € mais importante, né, € a tranqlilidade pra, claro que o
dinheiro é importante, mas eu acho que a gente, com tranquilidade tu
consegue tudo, né. (F2)



71

a minha familia, pra mim sdo bons pra mim, aceitam tudo bem eu moro
com a minha sogra, me trata bem, trata bem os meus filho, tudo bem
assim. (F3)

Para o EU familiar que convive com uma crianga com aids, os sentimentos
estdo presentes em sua experiéncia em com-unidade familiar e sdo fundamentais
para possibilitar que a familia mantenha-se em unido. O face-a-face existencial entre
o EU familiar e os demais TUs familiares revela-se nas descricdes de que a familia
até ficou mais unidade depois da descoberta da infeccado pelo HIV em um de seus
membros, que a com-unidade familiar entende, € tranquila e aceita o ser que
vivencia o estar langado no mundo com a aids.

Dos discursos pode-se depreender que os sentimentos estdo presentes na
com-unidade familiar, dentre eles aquele que Buber (1977; 1987) considera como o
mais sublime e elevado: o amor. Para o fil6sofo, ao contrario dos outros sentimentos
que sao possuidos pelo ser humano, o amor ndo o &, pois ele somente acontece na
relacdo ‘entre’ o EU e o TU, e fica reservado a este espago e tempo vividos. O amor
é fundamental para que a com-unidade exista, mas ele s6 estard presentificado
quando o EU alternar relagcbes e relacionamentos no mundo da vida, mantendo o
amor como algo que ocorre entre dois seres humanos, ndao pertencendo a nenhum
deles.

Buber (1977) compreende que é este ‘entre’ que permite a reciprocidade, a
disponibilidade de estar-com-o-outro, o didlogo entre os seres, a relacdo e o
aparecimento do amor entre o0 EU e o TU na esfera da com-unidade. Percebe-se,
entdo, que a com-unidade familiar desvela-se ser um mundo importante para o EU
familiar, pois é onde as coisas acontecem, onde 0s seres reconhecem-se
mutuamente, independente da doenga ou condigdo soroldgica que possuam; € neste
nivel que se procede a questao da normalidade familiar.

Ao encontro dos discursos anteriores em relacdo a com-unidade familiar, ao
seu modo-de-ser-no-mundo e aos sentimentos que mantém os seres em comunhao,
destaca-se o0 apoio de um TU para com um EU, e vice-versa, como um fendmeno
existencial também importante a relagdo com o outro. O apoio aparece como um
sentimento que possibilita o estar-melhor do EU familiar no mundo ao conviver com

uma crianga que tem aids, como pode ser vislumbrado nas falas abaixo:
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0 apoio é importante na familia, se tu ndo tem apoio tu pode cré que tu, tu
vai comega a ti, ti isola das pessoas porque achando que sé tu que ta com
aquele problema, né, e ndo €, sdo milhares e milhares de pessoas, né. (F1)

a minha familia, a minha filha ta sempre perto, sempre, né, também me
assistindo, me ajudando no que eu preciso também, meu genro também,
meu filho também ta todos os dias, mesmo morando, ndo morando comigo,
ta todos os dias la em casa, e meu marido que trabalha numa oficina de
bicicleta no outro lado da rua da minha casa, né. (F2)

eu acho assim, quem tem menos poblema, eu acho, no meu pensar, eu
acho que tem que procura quem tem mais poblema pra da apoio, né, pra
assim conversa e vé como é que ta, né. (F3)

Para Buber (1977; 1987), o vinculo € compreendido como uma determinada
relacdo que atinge e denota um certo grau de intimidade entre os seres, ndo
podendo ser caracterizado como uma justaposi¢do ou relagcao causal. A descricao
do apoio como vinculo entre o EU familiar e a com-unidade familiar pode, ainda, ser

percebida nos discursos que seguem:

a minha familia sabe e apdia, né, sempre tao comigo em tudo que, que
assim, consulta, coisa que a gente precisa. (F5)

vamos dize assim que no comecgo tu abre um buraco no chdo que tu ndo
sabe como se levanta, quando tu descobre, né, mas agora, gragas a Deus,
a minha familia que eu digo assim, minha vé, meu irmdo, meu marido e
minha mae sabem, todo mundo ajuda a gente, né, entdo ai aquele buraco
foi se fechando. (F5)

O apoio aparece como elemento importante na relagdo estabelecida entre o
EU familiar e a com-unidade constituida pela familia, uma vez que possibilita 0 ndo
isolamento, a ajuda nas situagdes necessarias, o dialogo entre os seres familiares, o
estar-com o outro que vive com o HIV/aids e a garantia de superacdo das
experiéncias adversas. Nesta pluralidade de significagbes atribuidas ao apoio
recebido pela com-unidade familiar, pode-se compreendé-lo como um sentimento de
reciprocidade no face-a-face existencial.

Dos discursos pode-se extrair que o apoio, compreendido aqui como um
sentimento de unido e responsabilidade entre os seres que fazem parte da com-
unidade familiar, revela-se fundamental ao EU familiar a fim de que nado se sinta
sozinho no mundo, isolado. Além disso, o apoio da familia propicia o perceber-se

como vivenciando uma situacdo que faz parte do vivido por milhares de outras
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pessoas, e, desta forma, significar sua existencialidade como ser-no-mundo de
maneira a afirmar a normalidade.

A com-unidade familiar € o espaco em que 0S seres nascem, crescem, se
reconhecem como semelhantes e se ajudam, a partir do estabelecimento de
relagbes de responsabilidade e cumplicidade do EU com o outro. Neste sentido, o
EU familiar, como “ser de relacdo, mostra-se inserido, com vinculo nesta familia que
€ percebida como um valor. A presenca de lagos sangulineos nao € fator
determinante do vinculo nesta relacdo, mas revela-se com lagos emocionais fortes”
(PADOIN, 1999, p. 189-190).

Para o EU familiar o apoio também representa ajuda e cuidado (“me
assistindo”) por parte dos demais seres que compdem esta com-unidade familiar,
por meio do estabelecimento de uma relagdo genuina entre o EU e os varios TUs, o
que favorece uma convivéncia mais tranquila com a crianga com aids. O apoio
desvela-se, também, como sentimento que possibilita a conversa, o dialogo entre os
seres, vindo ao encontro da filosofia de Buber (1982), quando afirma ser este voltar-
se-para-o-outro de maneira dialdgica, o principio das relagdes humanas.

A com-unidade familiar, em virtude dos sentimentos emanados e das relacdes
mutuas presentificadas ao estar-com-o-outro, propicia o mostrar-se do EU familiar
como existencialmente se apresenta ao mundo, com suas potencialidades,
dificuldades e necessidades em ser tudo aquilo que tem o desejo e a vontade de vir-
a-ser. Este sentimento de unido e responsabilidade na com-unidade familiar propicia
a superagao de momentos dificeis e de vivéncias complexas, como que o “buraco”
aberto em funcéo da infeccao pelo HIV pudesse ir “fechando” com o apoio recebido
da familia.

Desta maneira, o EU familiar vai mostrando-se ao outro (TU) e ao mundo
como existencialidade presentificada, também, pela com-unidade familiar a que faz
parte. Por meio dos modos de ser de sua familia, da maneira como a significa e da
importancia que atribui ao apoio dela recebido, o EU familiar vai desvelando que as
vivéncias e experiéncias em relacdo ao TU crianga com aids podem ser expressas

por expectativas, possibilidades e necessidades existenciais.
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5.1.4 Necessidades Experienciadas pelo EU Familiar

Este sub-tema emanou dos discursos do EU familiar ao significar sua
existencialidade em meio as dificuldades e necessidades que vivencia e experiencia
ao estar-com o TU crianca com aids. Ao longo dos discursos apareceram descricoes
que apontam aspectos inerentes ao viver dos seres humanos como o precisar do
outro e a ajuda recebida do ser-criangca com aids, mas, também, a falta de apoio
muitas vezes percebida na com-unidade.

Estas descricbes podem ser compreendidas como necessidades sentidas e
vividas pelo EU familiar ao conviver com o TU crianga com aids. Alem disso,
representa um modo-de-ser-no-mundo, uma maneira auténtica e genuina de
expressar-se € de mostrar-se ao outro em meio as situagcbes cotidianas. Como
primeiro elemento destas necessidades, emanou das falas o precisar do outro,

conforme pode ser vislumbrado no excerto que segue:

eu sei 0 quanto, o quanto é importante tu te uma, uma pessoa pra te
esclarece porque eu precisei tanto, porque eu chorava tanto quando ele
dava uma febre nele, eu chorava tanto que eu achava que ele podia morre
com aquela febre, tu entendeu, no meu pensamento, se desse uma febre
nele, ele podia morre. Eu entrava em panico, eu chorava, eu ficava louca.
(F2)

Na fala deste familiar revela-se a necessidade viva de encontrar apoio,
orientagdo e esclarecimento de um outro TU, a fim de tornar a sua existencialidade
mais tranqulila ao conviver com a crianga que tem aids. Esta necessidade de
informacéo e esclarecimentos no contexto da epidemia da infeccéo pelo HIV, para o
EU familiar, diz respeito, principalmente, a temporalidade do TU crian¢ga com aids e
apresenta relacao proxima com as descricdes anteriores referentes as perdas, aos
medos e a maneira como projeta-se no mundo.

Este precisar do outro vai ao encontro do que Buber (1977; 1987) considera a
impossibilidade de existéncia solitaria do EU no mundo, pois este necessita do
reconhecimento genuino do TU ou das experiéncias objetivantes do ISSO para
tornar-se um EU. Assim sendo, dos discursos pode-se des-cortinar a importancia da
relagdo dialogica entre o EU familiar e o TU, a fim de conseguir informagdes,

orientacdes e esclarecimentos. Para além disso, a necessidade também se faz
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presente no sentido de possibilitar um estar-melhor do EU familiar ao conviver com o
TU crianca com aids.

Ao encontro deste discurso, desvela-se, ainda, a necessidade sentida e vivida
pelo EU familiar em relacao ao apoio que precisa receber do TU criangca com aids e

que pode ser percebida nas descri¢gdes abaixo:

ele mesmo toma os remédios todinhos sozinho, sabe os horarios, acorda 6
horas da manha, certinho, desperta o reldgio ele toma o remédio, e entdo
ele ja é bem responsavel pra idade dele, ele ja sabe também que, que ele
ndo tem que depende totalmente s6 de mim, né, entao ele ja, pra algumas
coisas, ele ja me deixa mais, mais livre, né. (F3)

mas a minha filha toma, ela ndo faz nem cara feia, ela diz mesmo, bota o
celular a desperta, quando chega 11 hora ‘mée, o hordrio do remédio’. Ela
mesmo ja sabe que tem que toma o remédio. A gente exprica que ela tem
que toma, que ela depende do remédio pra continua s&, boa, pra nao
precisa se interna. (F7)

Este precisar do TU crianca com aids desvela uma necessidade
experienciada pelo EU familiar no sentido de tornar sua vida mais “livre” e de instigar
o cuidado de si por parte da crianga, especialmente em relacdo a administracao dos
medicamentos anti-retrovirais. Para Buber (1977), o EU s6 existe em funcao do seu
TU e a relacdo que se estabelece entre eles deve ser baseada na mutualidade e
responsabilidade, pois neste encontro estao presentes as potencialidades de vir-a-
ser, as dificuldades em n&o-ser e as necessidades em ser-no-mundo de cada um
deles.

Neste sentido, pode-se compreender que o EU familiar significa a sua
existencialidade, também, em relagdo ao modo de ser-no-mundo do TU crian¢ca com
aids, uma vez que O maior ou menor apoio que recebe deste trard como
possibilidade um viver mais tranquilo, livre e proximo daquilo que considera normal.
Para além da responsabilidade existente na relagdo EU familiar e TU crianga com
aids, ha, ainda, uma cumplicidade que se manifesta por meio do reconhecimento do
outro como um ser de potencialidades e limitacdes, preservando sua alteridade;
“‘cumplicidade € relacdo na qual os pdlos permanecem com sua expressividade
semantica” (VON ZUBEN, 2003, p. 15).

Dos discursos pode-se perceber que o EU familiar compreende sua existéncia
para além das expectativas vividas como ser-no-mundo, expressando suas

dificuldades e necessidades. Dificuldades experienciadas em relacdo ao medo e as
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perdas e necessidades relacionadas ao precisar do outro (TU) para conviver com a
experiéncia de ser familiar de uma crianga que tem aids. Assim, o apoio recebido do
TU crianca com aids desvela-se importante para o EU familiar, bem como uma
necessidade cada vez mais presente a fim de que consiga maior independéncia e
liberdade.

Pode-se vislumbrar que ha certa relacao entre a necessidade do EU familiar
em precisar do outro e o apoio recebido do TU crianga com aids, principalmente se
for considerado o cuidado de si por meio da realizacdo do tratamento anti-HIV. Isto
porque o EU familiar entende que o tratamento anti-retroviral € importante para a
existencialidade do TU crianga com aids e exige, na vivéncia das situacoes
cotidianas, cuidados que vao desde o lembrar-se dos horérios e a ingestao de
alimentos e liquidos, até o ato de administra-los; o apoio do TU crianga com aids é
considerado fundamental para um melhor viver do EU familiar.

Contudo, h&a que se entender, ainda, que o EU familiar também experiencia a
falta de apoio e, com isso, pode-se compreender que inexiste uma com-unidade que
0 reconheca e auxilie em meio a sua existencialidade no contexto da epidemia pelo
HIV/aids. Esta falta de apoio descrita pelos familiares pode ser observada nas falas

que seguem:

na hora que eu mais precisei, na hora que eu mais precisei, assim ah, ah,
as pessoas me viraram a cara, me, eu queria SO uma ajuda, eu fui nuns
quantos lugar, fiquei com as crianga, fui no Conselho Tutelar, fui aqui, fui
ali, fui acola, procura alguma palavra amiga, eu ndo queria comida, eu ndao
queria nada, né, essas coisa eu tinha, mas eu queria que alguém ficasse
do meu lado. (F6)

a minha familia era uma familia muito numerosa, nés era 11 irm4os [...] foi
uma familia assim, 6, uns ficaram melhor de vida, outros ficaram menos de
vida, entdo aqueles melhor de vida ndo procuram os menos de vida, entdo
se desmancho, se desintegro, aquela familia pra mim nao existe mais,
existe pra mim uma familia... (siléncio)... meus dois filho que sobro, né. (F6)

A falta de apoio emana como uma necessidade sentida e vivida pelo EU
familiar, ndo s6 em relacdo a com-unidade externa (conselho tutelar, escola, outras
instituicoes e pessoas), mas também em relagdo a prépria com-unidade familiar.
Entende-se, assim, que existe um ndo reconhecimento destas com-unidades com o
EU familiar que convive com o TU crianga com aids, uma vez que nao estao
presentificados sentimentos e relagdes mutuas e vivas, elementos que Buber (1987)

considera fundamentais para o reconhecer e ser reconhecido por uma com-unidade.
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Dos discursos pode-se des-cortinar que o EU familiar, ao nao conseguir apoio
e ajuda nos momentos que mais precisou, acabou sentindo-se desamparado e
sozinho no mundo da vida. Além disso, ao vivenciar a necessidade de apoio e nao
encontra-lo, o EU familiar revela a inexisténcia do didlogo com o outro, pois ao
procurar na com-unidade externa ndo encontrou nenhuma ‘palavra amiga” que |he
possibilitasse vivenciar aquelas situacbes existenciais consideradas dificeis de
maneira a estar-melhor no mundo.

Ao encontro disso, o EU familiar também revela que, em alguns momentos de
sua existencialidade, necessitou de sua com-unidade familiar, mas n&do encontrou
apoio e ajuda. Acredita que ao estar langado no mundo convivendo com o TU
crianga com aids, sentindo e vivenciando necessidades ao precisar do outro e ao
nao receber o apoio esperado da com-unidade familiar esta deixou de existir,
“desmancho”, “desintegro’.

Neste sub-tema fica clara a necessidade experienciada pelo EU familiar em
sua existencialidade, desvelada por meio do precisar do outro, do precisar do apoio
do TU crianga com aids, bem como referente ao nao receber ajuda da com-unidade
externa e familiar. Estas situacbes existenciais em que o EU familiar descreve
perceber-se sozinho e desamparado pode remeter ao que Buber (1977) considera
como o ISSO experienciado pelos seres humanos.

O EU, inevitavelmente, é um ser de relagdo com o TU, mas também é um EU
que experiencia as objetivacoes frente ao ISSO (BUBER, 1977). Para além disso, ha
um paradoxo na existencialidade do EU, pois dependendo das relagbes e
relacionamentos que estabelecer no mundo podera tornar-se um TU de algum outro
EU ou ainda um ISSO de uso e experimentagcdo. Compreende-se que ao sentir a
necessidade de apoio do outro e ndo encontra-lo, o EU familiar deixa de ser
vislumbrado como um TU na proximidade do encontro genuino e adentra ao
relacionamento na posi¢cao de um ISSO.

Considera-se, portanto, que o EU familiar percebe-se como um ISSO n&o por
estar sendo objetivado e utilizado para a construgdo do saber ou, entdo, por estar
sendo experimentado como uma coisa entre coisas, mas, principalmente, por nao
ser reconhecido pelo outro que se Ihe defronta como um ser humano singular. Ao
buscar ajuda e apoio e ndao os encontrar, o EU familiar € negado em sua

existencialidade e, por conviver com o TU crianga com aids, emana suas
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necessidades de cuidado, porém senti-se sozinho e desamparado no mundo da

vida.

5.1.5 EU Familiar como um ISSO

Este sub-tema apresenta o modo de ser-no-mundo do EU familiar ao
descrever sua existencialidade nas proximidades do que Buber (1977) considera o
mundo do ISSO. Ao referir o distanciamento do outro (TU) causado pelo preconceito
e ao desvelar as maneiras como percebe este preconceito na com-unidade externa
(escola, bairro, entre outras) ao estar no mundo convivendo com uma crian¢ga com
aids, o familiar revela sentir-se um ISSO usado, experimentado e objetivado no
relacionamento por um outro EU.

Faz-se relevante salientar que o relacionamento EU-ISSO nao é considerado
por Buber (1977) como algo ruim ou negativo; ao contrario, compreende que é um
dos muitos modos que o ser humano tem de manifestar-se com o outro e no mundo,
e que a alternancia das duas palavras-principio é fundamental ao seu existir. Ainda,
o filésofo afirma que, pela fugacidade da relacdo EU-TU, o mundo do ISSO é
experienciado pelo ser humano na maior parte de seu tempo. Contudo, para fins
deste estudo, optou-se por considerar o EU familiar como um ISSO quando vivencia
0 preconceito emanado pelo EU.

Desta forma, o familiar deixa de ser um EU que expressasse de forma
auténtica e genuina no mundo, para passar a ser um ISSO que é objetivado de
acordo com o olhar langado pelo EU. Esta compreensdo pode ser significada pelo
familiar a partir das descricées que revelam as dificuldades e necessidades vividas
ao experienciar o preconceito existente em relacdo a doenga e que faz parte do
mundo da vida de sua com-unidade familiar.

Nos discursos que seguem pode-se vislumbrar a maneira como o familiar

significa este preconceito, isto €, um modo de distanciamento do outro:

as vezes as pessoas se enganam com a aparéncia, sabe, tu conhece
aquela pessoa e tu acha que aquela pessoa € perfeita, mas tu ndo sabe,
entendeu. N&o ta escrito na testa que tu é HIV positivo. (F1)
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€ s0 o preconceito mesmo, o preconceito é muito grande, entdo tu tem que
fica naquele mundo teu ali, so tu e a tua familia. (F5)

SO que o preconceito é grande, entdo s6 quem sabe é a minha familia e
mais ninguém, e (nome do médico) e mais ninguém. E fora tu vé o
preconceito, o preconceito é enorme, entdo acho que nao tem porque tu
fala pra ninguém o que que a crianga tem ou nao deixa de te. (F5)

Para o familiar de uma crianga com aids o preconceito projeta-se em sua
existencialidade como uma maneira de distanciamento em relacdo ao outro (TU) ou
entdo na necessidade de manter-se “naquele mundo teu ali”, 0 mundo da com-
unidade familiar. O preconceito existe mesmo que as pessoas ndo aparentem ser
portadoras do HIV ou doentes de aids, pois ndo € algo que esta “escrito na testa’,
mas mesmo assim € considerado ‘muito grande”. Percebe-se, entdo, que o
preconceito é compreendido como um limitador da vida do familiar de criangcas com
aids.

Para Buber (1977), a relacao inter-humana EU-TU, por ser dialogal, requer o
consentimento da alteridade do outro como ser de presenca e como autenticamente
se apresenta ao encontro; ja o mundo do ISSO considera o outro de acordo como o
EU quer percebé-lo. Por isso, o preconceito pode ser entendido como uma forma de
relacionamento EU-ISSO, ou seja, a tentativa de imposicao de opinides e atitudes
aquele que se Ihe defronta ao EU, visando objetiva-lo no relacionamento instituido e,
assim, fazé-lo apenas mais uma coisa entre coisas, um reflexo do olhar do EU em
experimentagao.

Daquilo que esta velado nos discursos pode-se depreender que o familiar se
percebe como um ISSO, pois o olhar que Ihe é langado pelo EU nao condiz com a
autenticidade de seu ser e sim com a forma com que este outro quer vé-lo em
virtude de sua doenga e/ou condigdo soroldégica. Desta maneira, o familiar
permanece em situagdo de objetivacdo, como um ISSO, pois precisa esconder
aspectos de sua existencialidade e questdes relacionadas ao TU crianga com aids
para nao ser discriminado.

Sendo assim, o familiar prefere manter segredo em relagdo a sua
soropositividade para o HIV e a da crianga, restringindo tal informacdo a com-
unidade familiar e a equipe de saude. Este modo-de-ser-no-mundo possibilita ao
familiar evitar, muitas vezes, situacdes complicadas e dificeis em que vivencia e

experiencia o preconceito. A fim de sair da posicao de ISSO no relacionamento
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objetivante, o familiar procura manter sigilo em relacdo ao diagnéstico de infecgcéao
pelo HIV.

Este segredo existente no interior da com-unidade familiar em relagédo a com-
unidade externa pode ser vislumbrado como um pacto de siléncio (PADOIN, 1999),
em que o EU familiar opta por evitar a revelagdo do diagnéstico de aids a outros
individuos. Ainda, de acordo com Padoin (1999, p. 191), o pacto de siléncio refere-
se ao fendbmeno existencial vivido por muitas familias em que “ndo se fala no
assunto em casa ou no servico e muito menos para os outros”.

Percebe-se, entdo, que o familiar, para além de significar o preconceito como
um distanciamento dos outros seres em fung¢do de conviver com uma crianga que
tem aids, preferindo manter sigilo, também vivencia este preconceito na com-

unidade externa, o que pode ser vislumbrado nos discursos abaixo:

tu te afasta das pessoas também, porque pras pessoas, as vezes, tu ndo
consegue fala pra elas porque tem o preconceito, né, o preconceito idiota
como eu digo, porque as pessoas, eu acho assim, todo mundo é igual,
entendeu, e s6 por uma coisa assim eles acham que tu, tu, pronto, tu, ou tu
foi prostituta, ou tu é gay ou tu, tu é usuario de droga, entendeu? E as
pessoas ndo tém informagao, sabe. (F1)

tem muita gente as vez néo precisa sabe, né, como o doutor falo. E é isso
que eu acho, ah, eu acho que as pessoas pegam pra comentario, né, invés
de pega e vim te ajuda, ndo vao vim, entdo eles pegam e vém pra
comentarios, né. (F3)

ela conversa com as amiga na rua, ela conta muito a vida dela na rua e eu
digo que ela ndo deveria conta. Essa doenga é muito discriminada, que tu
tanto eu [...] sabem, né, é muito discriminada esta doenga, ninguém
aceita... (siléncio). (F4)

O familiar revela nas falas que o preconceito existente ainda € muito grande e
faz parte da com-unidade externa em que a familia que convive com uma crianga
que tem aids habita. Este preconceito, caracterizado como ‘“idiota”, faz com que o
familiar se afaste de outros seres e prefira manter sigilo em relacao a infec¢ao pelo
HIV, pois existe uma associacdo entre o estar com aids e condi¢gdes consideradas
indignas pela sociedade: ser homossexual, ser profissional do sexo ou ser usuario
de drogas injetaveis.

Assim, para nao ser percebido pelo outro como um ISSO o familiar prefere
omitir a condicdo soroldgica da crianga e, consequientemente, a prépria histéria

familiar, uma vez que a maior parte das criancas é infectada pela transmissao
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vertical; com isso, acredita que sua existencialidade torna-se mais proxima da
normalidade. Ainda, o familiar compreende que o interesse do outro é especulativo e
depreciativo, servindo apenas para ‘comentarios”, e nao para auxilia-lo frente as
dificuldades na vivéncia e convivéncia com a epidemia da aids.

O preconceito como forma de distanciar o ser familiar da relagdo com o TU e
a sua percepgao objetivada como um ISSO, é expressa na fala quando descreve
que a crianga com aids comenta em sua com-unidade o fato de ser portadora do
HIV, o que faz com que seja isolada, caracterizando, assim, um ato de
discriminag&o. O experienciar a posicao de ISSO em sua existencialidade, revela-se
como uma situagao desconfortante e desagradavel para o ser familiar que repreende
a crianca e acredita que os outros ndo ‘aceitam” a convivéncia com alguém que
tenha aids.

Entretanto, o familiar percebe que o preconceito projeta-se para além de sua
com-unidade préxima e revela-se por meio de outros elementos que constituem o
seu cotidiano, como, por exemplo, nos meios de comunicagcdo € na instituicao
escolar. Os excertos que seguem possibilitam compreender estas significacoes

descritas pelo familiar de uma crianga com aids:

€ muito preconceito, sabe. SO, o que eu acho, ainda tem e, e eu queria que
existisse um lugar que fosse mais aberto, sabe, que fosse discutido mais
essa coisa. A TV, a TV da o negdcio da, cancer infantil, diabetes infantil,
mas nao fala nada em, em criangas com aids. Fazé uma propaganda de
criangas lindas, que tdo portadoras do virus da aids, que tdo lindas,
saudaveis, sabe, brincando como o meu, né, como muitas que eu conhego,
sabe, eu, eu, eu gostaria que fosse uma coisa divulgada, mais divulgada
pra deixa de sé esse terror que as pessoa, muitas pessoas acham que é
um terror, que ndo pode encosta, tem pessoas que ainda pensam assim,
entendeu? (F2)

o preconceito, infelizmente, é grande, em tudo, né... (siléncio)... vamos dize
assim, 6, preconceito, se eu chega na escola e dize pra professora dela,
modo de dize, né, porque nunca falei, que ela € uma portadora do HIV...
(siléncio)... ela vai se tratada diferente. Tu sabe, tu olha as condigées, tu
tem criangas que ndo tém HIV la dentro, tém criangas que tém leucemia e
as condigbes ja sao diferente, porque as pessoas tém medo de pega até na
palma da méo, de da um abrago, e ndo existe isso, s6 que quem n&o ta
dentro do problema nio sabe. (F5)

Destas falas pode-se compreender que o ser familiar percebe o preconceito
para além de suas vivéncias cotidianas, mas também presente em outros segmentos
da sociedade como, por exemplo, nos meios de comunicacao. Acredita que uma

forma de superar o preconceito é mostrar o TU crianca com aids da maneira como
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autenticamente se expressa no mundo, como criangas lindas, saudaveis e que
brincam como qualquer outra criancga.

O EU familiar vislumbra, em meio a sua existencialidade, o TU crianga com
aids como um ser que encontra-se em crescimento e desenvolvimento plenos e que
tem possibilidades de tornar-se mais como ser-no-mundo (PAULA, 2004). Acredita,
também, que uma maneira de diminuir o preconceito € mostrar ao outro (TU) e a
sociedade de forma geral que a criangca com aids é semelhante as outras criancgas,
necessitando, entretanto, que os cuidados sejam realizados; a crianga com aids
pode ser considerada normal, dependendo do olhar que o EU lanca a ela.

Para além disso, entende que este mostrar o ser como € auxiliaria na
minimizacao do desconhecimento em relagdo a doenga, tornando-a mais divulgada,
e desmistificando o “terror” que muitas pessoas acreditam existir e identificam no
(con)viver com a epidemia da aids. No des-cortinar destes discursos pode-se
vislumbrar que o ser familiar busca mecanismos que o auxiliem a deixar a situagéao
de ISSO lancada pelo olhar do outro (EU), para passar a ser protagonista em suas
situacdes cotidianas.

Buber (1977) entende que ndo ha como permanecer infinitamente no modo
de relacionamento EU-ISSO, muito menos na atitude existencial EU-TU que é mais
imediata e fulgaz. Sendo assim, o ser familiar entende que mostrar a crianga que
tem aids como um ser normal, que brinca, € saudavel e bonita revela-se como uma
maneira de diminuir o preconceito e a desinformacdo em relagdo ao contexto da
infeccao pelo HIV e, desta forma, busca deixar o mundo do ISSO para presentificar
uma nova e outra relagcao EU-TU.

O ser familiar percebe que o preconceito é uma forma de torna-lo um ISSO
objetivavel e, também, que o outro procura distanciar-se dele por desinformacéo e
medo. Experienciar a situagado de ser um ISSO € desagradavel para o ser familiar,
preferindo manter sigilo em relacdo a sua condicdo sorologica e a da crianga.
Descreve, ainda, que o preconceito estd associado ao olhar do outro, a maneira com
que este outro o percebe no mundo e que isso nem sempre estd de acordo com o

seu modo-de-ser auténtico e genuino.
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5.1.6 EU Familiar na Vivéncia da Aceitacdo e Luta

Este sub-tema apresenta o modo-de-ser-no-mundo do EU familiar na vivéncia
da aceitagdo e luta ao conviver com o TU crianga que tem aids. A existencialidade
do EU familiar revela-se ser marcada por momentos existenciais em que o aceitar a
situagdo cotidiana vivida é fundamental para que se possa continuar lutando com
vistas a estar-melhor no mundo e para possibilitar uma vida mais auténtica a crianca
que experiencia o estar infectada pelo HIV.

A aceitagdo manifesta-se como sentimento importante a existencialidade do
EU familiar, tanto em relagdo a sua propria condigdo soroldgica quanto a da crianga,
uma vez que propicia conviver com as potencialidades e com as limitagdes que se
manifestam no face-a-face com o outro, no mundo. Para Buber (1977), todo e
qualquer sentimento expresso e manifestado pelo ser humano configura uma
maneira de ser e estar no mundo da vida; os sentimentos sao possuidos pelos seres
humanos, sao, juntamente com a palavra proferida, um meio de adentrar a relacao
EU-TU e ao relacionamento EU-ISSO.

Este sentimento de aceitacdo que faz parte da existencialidade do EU familiar

pode ser vislumbrado nos discursos abaixo:

eu aceitei, né, tem muitas pessoas que nao aceitam, né, entao eu tenho
duas criancas com poblema e eu com poblema, né, e eu tenho mais dois
filhos que néo tém o poblema, e mais o meu marido que é pai de meus 3
filhos que também nao tem o poblema, né. (F3)

eu acho que nds assim em questdo de conduta dela dentro de casa, agora
nos ja se acostumamo, sabe, eu ja me aceitei, ja, né, ah, no caso, a tu te,
se portadora, ai tu vai adiante, né. (F5)

Das falas pode-se apreender que, para o EU familiar, a aceitacdo é algo
necessario em sua existencialidade, pois é preciso acostumar-se com a condicao de
ser e de ter uma crianga com aids na com-unidade familiar. A aceitacdo de si e do
outro é fundamental para que ocorra a reciprocidade na relacao EU-TU; a relacao
somente se presentificara quando o EU estiver em sua totalidade no mundo da vida,
bem como quando o TU também o estiver (BUBER, 1977) e, assim, pode-se
compreender que a aceitacdo é um dos principios que fundamentam este encontro

existencial.
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O EU familiar desvela nos discursos que a aceitacdo torna mais tranquilo e
agradavel o vivido em meio ao contexto da epidemia da aids, uma vez que ha uma
com-unidade familiar envolvida nesta situacdo cotidiana. A aceitacdo, ainda,
desvela-se como uma maneira auténtica que o EU familiar encontra para mostrar-se
ao outro e a0 mundo como genuinamente se apresenta, sem o viés do olhar do
outro que poderia transforma-lo em um ISSO. O sentimento de aceitagcdo pode ser
considerado como o principio para um viver e conviver melhor e mais saudavel, no
mundo.

O aceitar a si e ao TU crianga com aids significa, para o EU familiar, um
passo importante na continuidade de sua existéncia. Além disso, a aceitacao faz-se
essencial para que o EU familiar possa vivenciar e experienciar as lutas que se
apresentam no cotidiano, ao ter uma crianga com aids na com-unidade familiar. Ao

encontro destas significagdes como ser-no-mundo, apresenta-se 0s excertos abaixo:

ele é tranquilo, s6 a medicagdo que ele é meio rebelde, que a gente vem
numa luta aqui ja grande com ele com o remédio, né, mas o resto tudo ele
é tranqdiilo. (F3)

eu tenho ja, ja, eu tenho a outra neta, duas vez no més, duas vez no més
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, entdo é, é uma luta, a gente
pensando bem é uma luta! (F4)

€, é a luta mesmo, isso é uma lutal Ndo queria que ninguém estivesse na
minha pele, ainda se fosse uma neta eu concordaria até, mas duas neta é
uma barra grande. Eu ja deito preocupada, que essa minha neta aqui as
vez da convulsdo, as vez da uns poblema, desmaia, entendeu, que é
reagdo do proprio, da prdpria doenga, né, e isso ai tudo é medo que a
gente tem, a gente ndo sabe se um dia tu vai levanta, tu vai encontra a
neta bem, porque a minha filha mais velha foi assim, eu entrei dentro de
casa e encontrei morta... (siléncio). (F4)

O EU familiar significa sua existencialidade e seu modo-de-ser-no-mundo
como uma grande luta por diferentes motivos, como a luta para que a criancga realize
o tratamento anti-retroviral, a luta porque cuida mais de uma crianga que tem aids e
as consultas sado realizadas em dias diferentes, ou porque a crianca apresenta
problemas de saude que causam medo e incerteza. Para o EU familiar sua
convivéncia com o TU crianca soropositiva para o HIV pode ser vislumbrada como

uma luta.
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A aceitacdo de ter aids ou de conviver com uma crianga com aids é um
sentimento forte e que estd presente no vivido pelo EU familiar, porém néao
representa condi¢do Unica para uma vida melhor. Mesmo aceitando-se e aceitando o
outro que tem aids, dificuldades se fazem presentes no viver do EU familiar e que
séo caracterizadas por lutas que se manifestam nas diferentes situagdes cotidianas
que experiencia.

De acordo com Padoin (1999, p. 180), ser familiar de um ser com aids revela-
se como um “estado de aceitagdo de uma vivéncia de desconforto em estar-no-
mundo-com-0-outro”, uma vez que vivenciam situagdes complicadas, como o
abdicar do trabalho, do lazer, do estudo. Porém, corrobora-se com o entendimento
de que a existencialidade do EU familiar € marcada por uma luta constante, seja em
virtude dos sentimentos paradoxais que se manifestam, seja devido a aspectos mais
objetivos do viver com aids, como as dificuldades de adesao aos anti-retrovirais.

Esta percepcao que o EU familiar tem de que sua existencialidade é uma luta

pode, ainda, ser vislumbrada nos discursos que seguem:

eu acho que eu to fazendo a coisa certa... (siléncio). Minhas filha eram tudo
pra mim, mesmo com doenga ou n&o doenga, e agora que eu posso faze?
Nada! E uma luta, ndao gosto de comenta isso... (choro)... &, a gente tem
que, pode supera, né? (F4)

agora a gente tem uma luta com essas crianga, porque isso ai é uma luta,
tu tem que te cuidado, mesmo que tu nio fique falando, tu tem que te
cuidado! (F4)

Na existencialidade do EU familiar ao conviver com o TU crianga que tem aids
a luta se expressa na possibilidade de superacdo das situagdes dificeis e na
necessidade de cuidados. A descricdo de seu modo-de-ser-no-mundo manifesto
pela luta cotidiana emana reflexdes demonstradas pelos momentos de siléncio e,
também, a expressdo de emogdes como o choro. Ha, ainda, nesta aceitagdo vivida
pelo EU familiar uma necessidade de ser percebido pelo outro como um ser que esta
“fazendo a coisa certa”.

Desta maneira, o aceitar a si e ao TU crianca com aids e a luta vivida na
cotidianidade das situagbes existenciais apresentam relacdo proxima com a
percepcao que o outro tem do EU familiar. Dos discursos pode-se depreender que a
aceitagao e a luta se manifestam como sentimentos e modos de ser que possibilitam

um (con)viver mais tranquilo e um estar-melhor no mundo. Além disso, o aceitar e 0
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lutar sdo importantes para que o EU familiar possa estar-com o TU criangca com aids,
e, assim, consigam, mutuamente, adentrarem e presentificarem a relacao existencial
EU-TU.

5.2 Relacgoes ‘entre’ o EU Familiar e o TU Crianca com Aids

Este tema emanou dos discursos do EU familiar em complementaridade as
questdes existenciais que permeiam o seu vivido e o seu modo de ser-no-mundo, e
que foram descritas no tema anterior. Para tanto, neste momento, tem-se como
propoésito apresentar as multiplas maneiras como se manifesta e expressa o EU
familiar ao estabelecer a relagéo, auténtica e genuina, com o TU crianga com aids.
Assim, a existencialidade do EU familiar adquire outras significagbes ao estar-com,
no face-a-face, o TU crianga com aids.

Compreende-se que as vivéncias do EU familiar sdo Unicas e singulares em
dado tempo e espaco compartilhados com o outro e com o mundo, especialmente
quando este outro é o TU criangca com aids. Suas experiéncias de ser-no-mundo sdo
modificadas ao (con)viver com a epidemia do HIV; as relagdes com o TU crianca
ganham espago, destaque e significAncia em sua existencialidade. Ser familiar de
uma crianga com aids revela-se um fend6meno existencial intenso de mudangas, de
cuidados, de dialogos e de preocupacoes.

Este tema versa, essencialmente, acerca das relacbes EU familiar e TU
criangca com aids. Nele emanaram quatro sub-temas, quais sejam: experienciando
mudancgas e dificuldades existenciais; o TU crianca percebido como nédo diferente; a
relacdo de cuidado entre o EU familiar e o TU crianga com aids; e, didlogos para a
revelag&do do diagndstico ao TU crianga com aids.
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5.2.1 Experienciando Mudancgas e Dificuldades Existenciais

Este sub-tema apresenta as descricdes que se desvelaram dos discursos dos
familiares relacionadas as mudancas, as dificuldades e as preocupagdes existenciais
que ocorreram em suas situacdes cotidianas ao conviver com uma crianga com aids
na com-unidade familiar. Ao estar-com, por meio da relagdo auténtica com o TU
criangca com aids, a existencialidade do ser familiar precisou ser reorganizada em
funcdo das mudangas em seu modo-de-ser-no-mundo e pelo experienciar de
algumas dificuldades que se fizeram presentes em seu mundo da vida.

Para além das significagcdes atribuidas a sua existencialidade como ser-no-
mundo, o EU familiar compreende, ainda, que o seu existir passou a ter novo
significado ao presentificar-se na relacdo com o TU crianga com aids. Este outro
modo de mostrar-se no mundo emanou a partir das descrigcdes do EU familiar de que
ocorreram mudangas em seu vivido, consigo mesmo e com 0 outro, ao estarem no
mundo convivendo com o HIV.

Nas falas abaixo pode-se vislumbrar as significacbes do EU familiar em
relacdo a como percebe seu ser-no-mundo apds a relacdo com o TU crianga com

aids, conforme segue:

eu perdi, assim, que eu era muito assim dindmica, assim, tinha forca, tinha
energia, agora tenho medo de tudo. (F6)

tenho 10 neto e me do bem com todas as crianga, me do bem e tudo, mas
eu gosto mais é de fica quieta, eu ndo gosto muito, muito mais de barulho,
antigamente eu gostava, gostava de danga, gostava de tudo, mas agora
(familiar sacode a cabecga negativamente). (F6)

O EU familiar descreve que ocorreram mudangas significativas em seu modo-
de-ser-no-mundo, na maneira que era antes de conviver, na com-unidade familiar,
com uma crianga com aids, e como se mostra ao outro e ao mundo atualmente. Nos
discursos, o EU familiar revela que era “dindmica”, ‘tinha forca” e “gostava de
danga’”, mas que agora perdeu tudo isso, tem “medo” e prefere ‘“fica quieta”. Estas
mudangas que aconteceram na maneira como o EU familiar expressasse no mundo

foram resultantes do conviver com as questdes que permeiam a epidemia da aids.
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Na filosofia de Buber (1977), a existencialidade do ser humano é
compreendida como um projeto; o ser esta em constante construcdo, em constante
modificacdo e 0 modo como o seu ser-no-mundo se manifestara estara de acordo
com as relagdes e relacionamentos que estabelecer consigo, com o outro e com o
mundo. O préprio estar-com-0-outro-no-mundo, os didlogos que se estabelecem no
encontro existencial e o voltar-se-para-o-outro possibilitam o vir-a-ser daqueles que
figuram na relacdo EU-TU.

Para o EU familiar de uma crianca com aids, as experiéncias e vivéncias
dialégicas provocaram modificagdes em sua existencialidade, principalmente, em
funcdo de uma reorganizagao do vivido e das questées que se fazem presentes ao
conviver com um membro familiar acometido pela infeccao pelo HIV. Dentre estas
reestruturagdes que ocorreram e se desvelaram na existencialidade do EU familiar
esta “o medo de tudo” que pode ser compreendido como o0 medo de perder o TU
crianga com aids ou outro ser significativo em seu mundo.

Daquilo que esta en-coberto nas falas pode-se perceber que a
existencialidade do EU familiar, ao estabelecer relacdes auténticas e genuinas com
o TU crianga com aids, € desestruturada em seu modo-de-ser e necessita de um
espaco de tempo para ser reorganizada. Neste sentido, corrobora-se com a
afirmacao de Motta (1998, p. 148), de que “o enfrentamento da doenca leva a familia
a transformar-se, a redimensionar a sua vida, para conviver com a doenca e todas
as implicagbes dela decorrentes”.

Para além destes fendmenos que se revelam intrinsecos ao existir do EU
familiar, também sdo descritas modificacbes que dizem respeito a situacoes
cotidianas, como o adaptar-se e a necessidade de reestruturagao do seu dia-a-dia e
a empregabilidade. Nos discursos abaixo, pode-se perceber que as modificacées
vividas pelo EU familiar afetam, portanto, o seu modo de viver e as suas relagoes

com o mundo:

eu ndo trabalho, eu, eu vendo roupas, meias, essas coisas em casa. Assim
sabe, porque ele pega as 8 no colégio de manha, dai 9 e meia eu vo la e
do café dele por causa da medicacdo que ele tem que toma as 11 em
jejum, dai depois as 11 horas vo la da o remédio pra ele, 11 e meia eu
busco ele, 1 e 15 eu levo pra escola, 3 e meia eu vo la da a merenda dele,
depois 5 e meia eu busco ele de novo. Entdo, meu dia é dele, né, e nesses
meios tempo que eu ndo, que eu ndo to com ele, dai eu me viro e faco as
minhas coisinhas que eu posso faze, mas se eu ndo pude faze nada
também e tive que fica sentada dentro da escola com ele, eu fico porque
pra mim ndo tem problema nenhum. (F2)
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a gente tem um cuidado total, tanto é que eu larguei tudo, eu ndo trabalho,
né. (F2)

eu ndo trabalho, né, eu vivo em fungdo das crianga e coisa, sempre tem
uma coisa e outra pra faze, né. (F3)

eu ndo tenho um servigo, mas em compensagéo eu sei que os meus filhos
tdo bem, eu to bem, né, entao pra mim ta bom, tudo bom pra mim, eu ndo
me quexo de nada, ndo reclamo de nada, pra mim ta sempre tudo bom,
bom mesmo! (F3)

Buber (1977) compreende que o EU, para adentrar a relacdo EU-TU, precisa
encontrar-se na totalidade de seu ser; precisa presentificar-se, presentificar e ser
presentificado pelo outro. Para o fildsofo, somente assim a auténtica e genuina
relacdo existencial sera estabelecida ‘entre’ dois seres que estdo abertos ao dialogo
e ao vir-a-ser no mundo. Quando a relagdo se estabelece, o EU deixa de ser EU,
assim como o TU deixa de ser TU, e eles s6 existem no encontro EU-TU, neste
tempo e espaco do ‘entre’ que compartilham.

Da mesma forma, a relacao que se firma ‘entre’ o EU familiar e o TU crianca
com aids também se expressa por meio de mudangas em sua existencialidade, as
quais sao necessarias para que consiga se reorganizar e, entdo, melhor cuidar do
ser crianca. Nas descrigdes, percebe-se que o EU familiar reestruturou o seu vivido
para poder estar-com o TU crianga com aids. Para além disso, estd manifesto que o
existir do EU familiar foi transformado e esta voltado as potencialidades, limitacoes e
necessidades do TU crianga com aids. Sendo assim, com o intuito de cuidar da
crianga e vé-la bem de saude, o EU familiar abdica de questdes que faziam parte do
seu modo-de-ser, como 0 emprego.

O viver do EU familiar, na relagcdo com o TU crianga com aids, se volta a este
ser e passa a estar em “funcdo das crianga”. A situacdo cotidiana anterior ao
(con)viver com a crianga com aids € abandonada em prol de uma nova (e outra)
situacao cotidiana, aquela em que o emprego foi largado para dedicar-se ao estar-
com o TU crianga com aids e saber que ele esta sendo bem cuidado.

Contudo, longe desta nova situagéo cotidiana parecer algo ruim ou negativo,
o EU familiar a percebe como compensadora, pois nao tem um emprego mas sabe
que o cuidado ao TU crianca com aids é ‘“total”. O EU familiar, além disso, ainda

significa sua nova situacao cotidiana como algo que ‘ta bom”, e da qual ele nao
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reclama. Compreende-se, assim, que o EU familiar projeta sua existencialidade para
o viver em funcao do TU crianga com aids, modifica seu vivido e adapta-se a este
outro modo-de-ser-no-mundo.

O EU familiar revela, também, a existéncia de dificuldades em seu vivido ao
estar em relacdo com o TU crianga com aids. Estas dificuldades podem ser
vislumbradas nas descricdes que seguem:

porque o que choveu, porque com cadeira de roda e guarda-chuva, dai ndo
tem como, né, e, e eu pego dois 6nibus dai tem que, as vez, é raro, eu
consegui pega o de cadeira, né, dai tem que pega ele no colo, ele pesa 32
quilos, bota ele dentro do énibus, fecha a cadeira, bota a cadeira, e eu
deste tamanho aqui, ele é quase o meu tamanho. (F2)

é muito dificil, posso até ta com uma gripe, meia ruim, mas eu venho
sempre, sempre traze ele na consulta, a equipe ai é que eu ndo deixo de
vé, de vé isso, né, to sempre aqui quando tem que vim, é chuva, é vento, é
se eu to com dor de cabecga, ndo interessa, eu sempre venho, né, entao eu
acho que é isso ai. (F3)

a minha vida eu passo mais é no hospital e no posto, no hospital e posto.
Eu tenho j&, ja, eu tenho a outra neta, duas vez no més, duas vez no més
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, entdo é, é uma luta, a gente
pensando bem é uma luta! (F4)

Nos discursos anteriores percebe-se que as dificuldades estdo presentes no
existir do EU familiar ao conviver e relacionar-se com o TU crianga com aids. Estas
dificuldades sdo das mais variadas, como na locomocao até as consultas que
ocorrem no mundo do hospital, em relacdo aos problemas de salude pessoais que
séo ignorados para acompanhar a crianga até as consultas ou a “luta” que vivencia
por cuidar de duas criangcas com aids que tém consultas em momentos distintos.

Compreende-se que estas dificuldades experienciadas pelo EU familiar ao
estar-com o TU crianga com aids modificam a sua existencialidade, o0 seu modo-de-
ser-no-mundo. Da relagdo auténtica e genuina que estabelece com o TU crianga
com aids desvelam-se dificuldades que perpassam as condi¢gdes sécio-econdmicas
baixas, o cuidar de si que é relegado em prol do cuidado do ser crianga e o conviver
com mais de uma crianga soropositiva para o HIV.

De acordo com Motta (1998, p. 157), “a prioridade da familia é o cuidado do
ser doente, e para tanto ndo mede esforgos, deixando a sua prépria vida em

segundo plano”. As experiéncias e vivéncias da familia, ao conviver com um de seus
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membros que se encontra doente, provoca modificagdes e alteracées em seu modo
de ser e estar no mundo e, com isso, surge a necessidade de redimensionar o seu
vivido.

Ainda, das falas, pode-se perceber que o EU familiar tem preocupacoes
existenciais que sao inerentes a sua vida em virtude da relagcdo que estabelece com

o TU crianca com aids, conforme pode ser vislumbrado nos excertos que seguem:

mas 6, € uma coisa que ele vai te que, eu a unica coisa que eu me
preocupo, sabe, de adolescéncia é, é ele ingressa, e deixa ele nesse
mundo vivendo bem. (F2)

eu sei que ele vai encontra, né, porque uma crianga € dificil encontra
obstaculo, mas um adulto é muito facil, entdo eu quero que ele teja
preparado, caso eu ndo teja mais ali, eu quero que ele teja preparado, eu
quero ensina ele a se defende de qualque tipo de coisa, sabe, ele, que ele
teja forte, preparado pra qualque coisa que, qualque preconceito, sabe.
(F2)

As preocupacgdes que fazem parte do vivido do EU familiar dizem respeito ao
TU crianga com aids, na medida em que a relagdo é presentificada no face-a-face
existencial. Nos discursos percebe-se que o EU familiar preocupa-se com as mais
diversas questdes do existir humano, como o ingresso do ser crianca na fase da
adolescéncia, o ndao estar mais com o TU crianca e deixa-lo “vivendo bem” e as
formas de preconceito que possa vir a experienciar como adulto.

Para o EU familiar estas preocupacdes revelam-se a partir da relagdo com o
TU crianga com aids e com as condi¢gdes que permeiam o porvir de ambos. Em sua
filosofia existencial, Buber (1977; 1982) acredita que o destino do ser humano esta
marcado pelos designios do TU-Eterno e que os acontecimentos que se apresentam
ao viver do ser tem relacdo préxima com suas escolhas no mundo, com sua
responsabilidade ao estar-com o outro e em fung¢ao das relagdes e relacionamentos
que firma como ser-no-mundo.

Ao encontro do pensamento do filésofo, o EU familiar descreve que,
provavelmente, no futuro, a crianga podera vir a encontrar alguma forma de
preconceito, mas, a partir de sua preocupacao, deixa emanar que pretende que o
TU crianga com aids “teja preparado” para enfrentar estas dificuldades existenciais.
No intuito de minimizar a tendéncia que percebe de que futuramente a crianca

podera vir a ser vislumbrada como um ISSO por algum EU, por meio do preconceito,
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o ser familiar espera contribuir com ensinamentos que possam ajuda-lo a se
defender.

Em concordancia com o até aqui apresentado, estas falas demonstram que
as modificacdes, as dificuldades e as preocupagdes do EU familiar na relacdo com o
TU crianga com aids vao para além dos fendmenos que permeiam a sua
existencialidade, mas localizam-se no ‘entre’ estabelecido pelo encontro destes dois

seres no mundo.

5.2.2 O TU Crianga Percebido como néo Diferente

Neste sub-tema apresenta-se a descricdo do EU familiar, ao dar significacao
ao seu vivido, na relacdo com o TU crianga com aids, ao ndao percebé-la como
diferente das demais criancas. Esta significacdo é desvelada a partir da
compreensao de que 0 ser crianga € Unico e singular em sua existencialidade,
apresentando potencialidades que lhe sao peculiares e limitagdes que caracterizam
0 seu modo-de-ser-no-mundo. Este sub-tema revela, dos discursos do EU familiar, o
nao perceber o TU criangca com aids como um diferente.

O TU crianga com aids percebido como um nao diferente € expresso pelo EU
familiar na comparacao com outras criancas e, também, na comparacao da doenca
da crianga com outros tipos de doencgas. Estas descricdes podem ser vislumbradas
nos discursos que seguem:

eu ndo tenho nem pena porque se tu vé, se tu olha ele, assim, tu olha uma
crianga muito mais saudavel que muita crianga que ndo tem nada, né,
muito mais bem cuidada, assim, a aparéncia dele, sabe, vistosa, sabe, e
cuca fresca, sabe, conversador. (F2)

pra mim ndo tem, ndo tem diferenca, ndo tem mesmo, ndo tem diferenca
mesmo porque quando a gente tem que te ndo adianta, a gente tem e tem
que trata, ndo adianta. (F3)

a gente leva elas como se fossem umas pessoas normais. As vez o meu
velho me briga comigo, acha que eu so muito severa, e eu acho que nao,
eu acho que eu to certa, eu tenho de trata de igual pra igual, ndo to vendo
cai nenhum pedago do teu corpo, to vendo tu normal, né, entao eu te trato
como uma pessoa normal. (F4)
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A compreensao de que o TU crianca com aids nao é diferente das demais
criangas emana dos discursos do EU familiar a partir das experiéncias e vivéncias ao
estar em relacédo dialégica e existencial com este ser. O EU familiar revela que a
crianga com aids € saudavel, tem aparéncia vistosa, “cuca fresca” e, portanto, pode
ser considerada “normal”, como outras criangas. Ha uma descricao de que “ndo tem
diferenca”, uma vez que € preciso compreender que nada pode ser feito para mudar
esta situacao.

Este nao perceber a crianga como um diferente € o modo como o EU familiar
lanca seu olhar sobre o TU crianga, € a maneira como ela se apresenta na relagao
auténtica e genuina com o outro. O EU familiar des-cortina a comparagdo com as
outras criangas que ndo sao infectadas pelo HIV e descreve que o TU crianga com
aids, muitas vezes, é mais saudavel e tem melhor aparéncia do que aquelas, o que
pode ser conseguido por meio do cuidado que lhe é dedicado. Neste sentido,
“‘compreende-se que a crianga que convive com aids ndo se difere das outras
criangas, uma vez que a sua doenca faz parte do seu existir, mas seu mundo-vida
nao se restringe a isto” (PAULA, 2004, p. 131).

Buber (1977), em sua filosofia, diz haver dois modos possiveis ao ser humano
de mostrar-se ao outro e ao mundo: um seria 0 ser de esséncia e o0 outro o ser de
aparéncia. O ser de esséncia é aquele que se revela tal como ele é, aberto a relacéao
dialégica na totalidade de seu ser, liberto das amarras do querer parecer; o ser de
aparéncia € aquele que se revela no querer mostrar-se como algo que ainda nao é,
ocupando o espago monoldgico, do “dobrar-se-sobre-si-mesmo” (BUBER, 1982, p.
57).

O EU familiar, ao ndo perceber a crianga com aids como um ser diferente das
demais criangas por sua condicdo sorolégica ou doengca que possua, revela que o
TU crianga € um ser de esséncia, pois mostra-se, ao outro e ao mundo, tal como é e
encontra-se em sua totalidade para estabelecer as relagbes que lhe sdo proprias,
como um ser unico e singular, um ser-sendo. Ainda, pode-se perceber esta
significacdo de nao ser diferente no discurso abaixo, em que o EU familiar compara

o viver com aids com o viver com outras doencas:

tem gente que tem vergonha de dize que o filho é soropositivo, entdo eu
acho o negdcio esse o fim do mundo, sabe, porque é a mesma coisa, eu
acho que é como qualquer outra doenca, sabe, que ndo tenha a cura,
sendo que o cancer é bem pior, né. O cancer ele também néo tem cura e, e
0 cancer mesmo cuidando, mesmo tomando os remédio, as vezes morre
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igual. E a aids ndo, os soropositivos se tu trata bem vai... tem adolescentes
que nasceram com o virus e tdo com 20 e poucos [...] pessoas que ja de
idade que ja nasceram com o virus. (F2)

Por nao perceber o TU crianca com aids como um diferente, o EU familiar
revela duas posicoes como ser-no-mundo. Uma de mostrar-se resistente ao
preconceito oriundo no interior da com-unidade familiar, em que muitos pais tém
vergonha de dizer que o filho é soropositivo para o HIV; e a outra de comparar
aqueles que vivem com aids com aqueles que vivem com cancer, equiparando,
assim, duas doengas ainda sem cura, mas que apresentam tratamento.

Para o EU familiar o cancer revela-se uma doenca “bem pior”, uma vez que
mesmo cuidando e tratando ndo ha uma garantia de sucesso, ao passo que as
pessoas que tém aids, ao administrarem o tratamento anti-retroviral e realizarem os
cuidados necessarios, podem ter maiores garantias de sucesso em viver mais
saudavel no mundo. Esta significacdo em nao considerar o TU criangca com aids
como um diferente na comparagdo com outra doenga, desvela, ao encontro de outro
sub-tema apresentado anteriormente, 0 medo e a necessidade de distanciar-se das
questdes que permeiam o processo de morrer e morte.

Sendo assim, o EU familiar significa sua existencialidade e sua relacao
auténtica e genuina com o TU crianca com aids na compreensao de que ela nao é
diferente das outras criancas (PAULA, 2004) por estar infectada pelo HIV e por fazer
o tratamento anti-retroviral. Para além disso, o viver com aids € comparado com o
viver com céancer visando descrever que ambas sdo doengas graves, sem cura e
que tém tratamento; neste sentido, ndo ha motivos para considerar o TU crianga
com aids diferente das demais por ser portadora desta doenga. O EU familiar revela
que a relacao existente entre eles permite vislumbrar a esséncia do ser crianca tal

qual se mostra ao outro e ao mundo.

5.2.3 A Relacdo de Cuidado entre o EU Familiar e o TU Crianga com Aids

Este sub-tema emanou dos discursos do EU familiar ao dar significado a
relagéo dialégica estabelecida com o TU crianga com aids por meio dos sentimentos

que coabitam o ‘entre’ eles. O EU familiar descreve a existéncia de amor e carinho
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no face-a-face com o ser crianga com aids, bem como uma necessidade de
responsabilizar-se e comprometer-se com este outro que se apresenta ao encontro
existencial.

Para Buber (1977), os sentimentos sdo parte do ser humano, uma vez que
este 0s possui; no entanto, o amor ndo pode ser considerado um sentimento, pois
nao pertence a nenhum deles, mas existe no ‘entre’ eles. Neste sentido, faz-se
importante ressaltar que o EU familiar desvela a relagdo com o TU crianga com aids
como um estar-com-o-outro presentificado pelo amor e pelo carinho muatuo e
auténtico, o que vem ao encontro do que Paterson e Zderad (1979; 1988)
consideram por cuidado humanistico.

Nas falas abaixo pode-se perceber estas significagdes:

o0 amor é muito importante, eu acho porque o (nome da crianca) ele &,
como diz, o olho do dono é que engorda o gado, né, e eu digo, eu tenho
essa opinido, eu acho que o amor parece que da vida, da, sabe, alma, da
forca pra eles luta, porque o (nome da crianga) nasceu com 5 meses e
meio, 980 gramas, né. Ele sempre teve peso assim, com 4 anos ele pesava
8 Kg e pouco, agora ndo, sabe, agora ele comegou a desenvolve e ta um
trogo, né, entao eu digo pra ti, olha, se familiar de uma crianga soropositivo
pra mim ndo tem, como eu posso dize, ndo tem diferenca de se um familiar
de uma crianca ndo soropositiva, que dizer, a Unica coisa que tu tem que
cuida e orienta, né, pros remédios que tém 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 mde trata um filho com carinho, com amor
tendo um poblema, né, eu acho que é a base, que é o que eles tao
precisando no momento, né, é isso. (F3)

Para o EU familiar a relagdo estabelecida com o TU crianga com aids precisa
contemplar o amor, porque ele “da vida”, “da alma”, “da forga” para o ser crianga
desenvolver-se, vir-a-ser no mundo. Buber (1977; 1987) compreende que 0 amor se
faz presente apenas na relagdo dialdgica entre dois seres que estdo em totalidade
um para o outro, sendo algo nobre, sublime, mas que deixa de existir se ndo houver
reciprocidade e responsabilidade do EU com o TU, e vice-versa.

Em meio a estas significa¢cdes, o EU familiar descreve que ndo ha diferenca
entre ser familiar de uma crianga com aids e ser familiar de outra crianga que nao
seja soropositiva para o HIV. Contudo, ressalta que € preciso, para além de firmar
uma relagéo existencial baseada no amor, cuidar e orientar o TU crianga com aids,

especialmente para a importancia do tratamento anti-retroviral.



96

Um sentimento que aparece em associagao proxima com o amor, € o carinho,
sendo que a combinagcao entre estes dois elementos que se fazem presentes na
relacdo EU familiar e TU crianga com aids é a “base”, “é o que eles tdo precisando
no momento”. No des-cortinar daquilo que esta velado nos discursos percebe-se que
o amor e o carinho sao fundamentais para possibilitar o vir-a-ser do TU crianga com
aids, bem como o seu estar-melhor no face-a-face existencial com o outro e com o
mundo (BUBER, 1977).

Ao encontro destes elementos, o EU familiar revela a necessidade de
responsabilizar-se pelo ser crianga, conforme pode ser vislumbrado nos excertos

que seguem:

eu so muito feliz, independente do, do que ele tenha e a tnica coisa que eu
acho que tem que te é muita responsabilidade, e tem que te muita
seriedade pra cuida da crianga porque a criangca precisa de cuidado,
precisa de cuidado o tempo todo e, e amor e esclarecimentos e explica,
desde pequeno. (F2)

ja sao uns cuidados bem preocupantes, né, e a gente tem que ta sempre
cuidando, né, e vendo como € que ta, como é que n&o ta, se tomo remédio,
se ndo tomo, se ta faltando la no armario, se tem que busca, né, ja é uma
correria e tanta, né, pra mim eu acho que é. Sdo esses cuidados que eu
tenho, né, e como mae, pra mim, é esses cuidados sO, e a
responsabilidade mesmo fica em cima de mim, né, eles sdo pequeno eu so
de maior, entao eu que tenho que traze no médico, da remédio. (F3)

Das falas do EU familiar pode-se perceber que a responsabilidade com o
outro é fundamental na relacdo com o TU crianca com aids, pois €& um
responsabilizar-se pelo vivido do outro, por sua existéncia, pelo seu ser-no-mundo.
Esta responsabilidade aparece como um modo-de-ser, como uma atitude existencial
que se desdobra nos cuidados necessérios, desde a preocupa¢cado em saber como 0
ser crianga esta até o acompanha-la ao servigo de saude.

Entende-se que o TU crianga com aids, em meio a relagdo dialégica
estabelecida com o EU familiar, desvela um chamado de ajuda que pode ser de
maneira verbal ou nao-verbal e, como ha responsabilidade no ‘entre’ eles, o EU
familiar responde a este pedido lhe oferecendo amor e carinho, na forma existencial
de cuidado. “A responsabilidade sé existira na medida em que houver resposta”
(VON ZUBEN, 2003, p. 12).

Ao encontro dos discursos anteriores, a responsabilidade surge em relagcao

préxima com o amor e com as orientagdes que sao importantes para o vivido do TU
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crianga com aids. Ainda, aparecem outros elementos que permeiam o ‘entre’ da
relacdo existencial presentificada, como a seriedade e a preocupacao, que, no des-
cortinar das significagdes, podem ser compreendidas como o cuidado ao outro como
ser-no-mundo.

Para Buber (1977; 1987), a responsabilidade € fundamental para que a
relacdo ocorra entre dois seres, uma vez que é ela que possibilita o dialogo; a
resposta do TU € um modo de mostrar-se responsavel pela pergunta emanada do
EU, e vice-versa. Assim sendo, a responsabilidade e a preocupacao que se fazem
presentes na relagdo EU familiar e TU crianga com aids € uma maneira de garantir a
reciprocidade existencial necessaria as vivéncias e experiéncias que sao
compartilhadas por ambos.

Este comprometimento com o outro (TU crianga com aids) que se apresenta a
relacdo com o EU familiar, pode ser significado a partir da seriedade presentificada
no responsabilizar-se mutuamente durante o encontro existencial. Portanto, o amor,
o carinho, a responsabilidade, a preocupacdo configuram como elementos
fundamentais ao estabelecimento da relacao auténtica e genuina e fazem parte do

vivido compartilhado pelo EU familiar e pelo TU crianga com aids.

5.2.4 Dialogos para a Revelacdo do Diagnostico ao TU Crianga com Aids

Neste sub-tema serd apresentado alguns dos diadlogos que se estabelecem
na relacdo EU familiar e TU crianga e que, por existirem no encontro ‘entre’ eles,
possibilitam a revelagdo do diagnéstico de aids. A relagédo dialégica emanada das
descri¢coes do EU familiar permite significar este fenémeno existencial de revelar o
diagnéstico como um momento que envolve o estar-com-o-outro na totalidade de
seu ser, bem como desvela facilidades e dificuldades que s&o significadas no vivido
pelos seres.

Faz-se importante salientar que Buber (1977; 1982) compreende a relacao
dialbégica como a possibilidade de existéncia do ser no mundo, uma vez que é a
palavra que instaura o ser humano no existir consigo e com o outro, mantendo-se a
alteridade de ambos mesmo durante a presentificacdo da relacdo EU-TU. A palavra

buberiana é proferida na busca pelo dialogo existencial com o outro e esta
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profundamente comprometida com o vivido pelo ser, no mundo, sendo presenca
ativa de um EU com um TU.

Ainda, vale ressaltar que, para o filésofo, o dialogo projeta-se para além de
um mero mecanismo psicolégico ou meio de comunicagao entre os seres. O dialogo
€ responsabilidade de um EU para com um TU e vice-versa, porém nao pertence a
nenhum deles, mantendo-se no ‘entre’ eles. “O didlogo é mais que uma conversacao
entre duas pessoas; € um relacionamento em que ocorre um verdadeiro partilhar,
uma transacao intersubjetiva, isto &, a relagdo de um individuo unico (EU) com outro
também unico (TU)” (NASCIMENTO e TRENTINI, 2004, p. 255).

O dialogo possibilita o voltar-se-para-o-outro como modo de desvelar-se ao
mundo e em diregdo ao dominio da existéncia em comum. O encontro dialégico
permite instaurar a relacdo inter-humana em que a responsabilidade é condigdo
fundamental de quem pergunta e de quem responde, a partir de uma decisao livre
de estar-com o outro. Para Buber (1982) o didlogo deixa de ser um conceito
construido no plano abstrato das idéias e passa a constituir-se no vivido pelos seres
e a descrever as experiéncias humanas.

Sendo assim, pode-se perceber que a relacao dialégica estabelecida entre o
EU familiar e o TU criangca com aids revela-se como um fenémeno de presenca no
mundo com-o-outro e apresenta lugar especial na existencialidade de ambos. Os
muitos dialogos que se apresentam ao vivido destes seres ganham destaque
quando a tematica que emana desta relacdo EU-TU ¢é a revelacao do diagnéstico de

aids a crianga, conforme pode ser vislumbrado nos excertos que seguem:

porque crianga pergunta e tu tem, ndo pode fantasia muito, tu tem que
explica porque quanto mais tu enrola eles mais, & pior porque tu vai
enrolando, enrolando e depois quando chega no tempo ndo tem como
conta a verdade pra eles porque tu enrolo demais, tu ndo sabe nem o que
vai faze, dai tu vai conta a verdade e decepciona eles. Entdo eu acho
melhor tu ir de vagarinho, sabe, ja contando a verdade dum jeito de
crianga, depois dum jeito mais, depois dum jeito mais adulto. (F2)

eu sempre digo, esclareco bem pra ele [...] eu boto ele bem na real, sabe,
eu nao, nio fantasio nada. Eu, com tipo, jeito de crianga, mas a realidade,
sabe, eu ndo fico fantasiando pra ele e, pra amanha ou depois ele ndo ter
nenhum tipo de choque, ele vai ser uma crianga que ele ndo, ele sé vai
sabe o nome real. Ele sabe que ele é soropositivo! (F2)

Buber (1982, p. 71) afirma que “o dialogo ndao se impde a ninguém.

Responder ndo é um dever, mas € um poder”; o fildsofo considera o homem um ser
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dia-logal e dia-pessoal, ou seja, que se manifesta por meio do dialogo para adentrar
a relacao no face-a-face com o outro. Neste sentido, ha que se considerar que o
didlogo é algo que acontece ‘entre’ dois seres na reciprocidade do encontro
existencial e, portanto, € uma possibilidade de mostrar-se ao outro e de revelar ao
outro fendbmenos compartilhados na vivéncia das situagbes cotidianas e da relagédo
EU-TU.

Pode-se perceber, no des-cortinar dos discursos, que o EU familiar significa a
revelacdo do diagnéstico de aids a crianga como um momento especial e que
precisa estar voltado as necessidades deste outro que se Ihe apresenta a relagéo
dialégica. Sendo assim, € importante responder com responsabilidade a pergunta
feita pela crianga, de modo adequado as capacidades e limitagcdes inerentes a este
ser, bem como que proporcione a explicagdo de suas duvidas e inquietagdes.

O EU familiar descreve que este didalogo com o TU crianca, para a revelacao
do diagndstico de aids, nao pode ser fantasioso a fim de que o ser crianga néo sinta-
se decepcionado e possa vir a sofrer algum “choque” futuro com a descoberta do
nome verdadeiro da doenca que ja faz parte do seu vivido. No entanto, as falas
também desvelam como fundamental estabelecer um dialogo no face-a-face
existencial que possibilite revelar o diagnéstico de aids a crianca de forma lenta e
gradual, primeiramente “dum jeito de crianga” para, a posteriori, ser realizada “dum
Jeito mais adulto”.

Esta preocupacao emanada pela EU familiar para o que tange ao fenémeno
que se apresenta a relagdo dialégica com o TU crianga com aids pode ser
compreendido, também, como responsabilidade de responder a palavra que foi
evocada pelo ato de perguntar, e que se manifesta quando ha cumplicidade no
encontro inter-humano (BUBER, 1977; 1982). O EU familiar presentifica o TU
crianga como um ser que encontra-se em totalidade com o outro no mundo,
lan¢ando-lhe um olhar que vislumbra a esséncia de seu modo de ser e de mostrar-
se ao outro.

A relacdo dialdgica estabelecida, entre o EU familiar e o TU crianca, e que
possibilita a revelacdo do diagnéstico de aids ainda é permeada por outros
elementos que fazem parte das vivéncias e experiéncias destes seres no mundo.

Nas falas abaixo pode-se vislumbrar estes outros aspectos:
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eles até sabe que tém o poblema, eles sabem porque eles até também
escutam, né, e perguntam porque que tomam remédio e coisa, né, e a
gente explica, so que pra eles, entende, pra eles que sdo pequeno ainda
fica meio dificil, né, acho que eles vao comeca a entende mesmo quando
eles ja tive mais um pouco de idade, né, mas nao por isso que eu nao diga,
que eu ndo explique, que eu ndo avise. (F3)

ela sabe que ela tem uma doenga que ela tem que toma remédio, a gente
explica, né, mas ela nao sabe que ela tem o virus. A gente fala que ela tem
que toma o remédio, que o pai dele morreu do mesmo pobrema que ela
tem, a gente fala tudo pra ela, mas ela ndo é muito de pergunta, ela é bem
assim fechada... (siléncio). (F7)

A revelagdo do diagndstico de aids a crianga emana de uma necessidade
vivida e sentida pelo TU crianga em querer saber; ao proferir a pergunta acerca de
questdées que estdo presentes em sua vida, a crianga adentra a relacao dialdgica
com o EU familiar e este sente-se impelido responsavelmente em responder ao
apelo existencial que se apresenta no face-a-face do encontro inter-humano. E do
ato de perguntar e do ato de responder que se estabelece o dialogo que possibilitara
a revelacao do diagnéstico de aids a crianca. “Buber entende que o dialdgico é a
forma explicativa do fenémeno de relacdo, que pressupde a presenca no encontro
de reciprocidade” (PAULA, 2004, p. 136).

A partir dos discursos pode-se compreender que a administracao dos anti-
retrovirais configura uma questao importante e presente nas vivéncias do TU crianca
com aids; é o querer saber acerca da necessidade de ingerir o tratamento
medicamentoso que instiga a formulagdes de perguntas por parte da crianga. Em
meio a este questionar, o EU familiar responde a crianca de acordo com a sua
possibilidade de compreensao; acredita, assim, que uma explicagdo completa torna-
se dificultada em virtude da pouca idade do ser crianga, bem como de sua
capacidade de compreender muitas das situagdes cotidianas de seu existir.

Neste sentido, os didlogos que se estabelecem durante a revelagdo do
diagnéstico a criangca, mesmo que sejam sem explicitar 0 nome do virus e/ou da
doencga, apresentam relagao préxima com a necessidade de uso dos anti-retrovirais,
bem como das questbes que permeiam o processo de morrer € morte. O EU familiar
considera importante a relagao dialégica que se firma entre ele e o TU crianga com
aids, pois é preciso dizer, explicar, avisar, contudo a condigdo soroldgica ou a
doenca do ser crianga sao expressos como um ‘poblema” que faz parte constitutivo
do seu vivido.



101

Ainda em relacao a revelagcao do diagnéstico de aids a crianca, o EU familiar
desvela, por meio das suas significacdes do que € ser familiar de uma crianga com
aids, a existéncia de algumas facilidades neste ato de responder a pergunta
emanada da relacdo dia-logal. Os excertos que seguem apresentam estas

compreensoes:

pra ela eu ja revelei... (siléncio) [...] ai eu expliquei o que ela pode, o que
ela ndo pode, sabe, e eu pensei que ela ia se revolta e isso faz exatamente
seis meses atras, eu acho, cinco, quando ela tinha vindo aqui. Eu falei pro
(nome do médico), mas ndo, ela se trato normal, ela ndo teve aquela coisa
de olha pra uma coleguinha, olha pra outra e dize assim ‘ah, eu so
diferente’, ndo, sabe, ela so sabe que ela tem que se cuida, ela sabe que
tem que toma o remédio dela. (F5)

a gente acolhe muito ela, eu sempre to com ela conversando sobre tudo e
sobre, né, ai ela aceito, como eu vo dize, ndo sei por dentro do coragéo,
né, mas aparentemente ela ndo teve aquelas mudancgas brusca, ndo teve
agressividade, nem nada, né, continua normal. Ai ela disse que preferiu
que eu contasse, que ela soubesse por outra pessoa. (F5)

As facilidades que se manifestam presentes nos dialogos que conduzem a
revelacdo do diagnostico de aids a crianga sao desvelados pelo EU familiar no
transcorrer dos seus discursos como um momento especial resultante de um
processo de acolhida e de conversas cotidianas. O revelar do diagnéstico é
significado pelo EU familiar como uma atitude que permite a crianca sentir-se
“normal”, sem provocar agressividade ou ‘“mudancas brusca” e que convoca a
responsabilidade de cuidar-se, como, por exemplo, na administracao do tratamento
anti-retroviral.

Dos discursos percebe-se que o EU familiar compreende que as facilidades
ao revelar o diagnostico de aids a criangca se fizeram presentes pois a mesma
manteve seu modo de ser-no-mundo, mostrando-se ao outro e sendo percebida por
este outro da mesma forma como anteriormente. A relacao dialégica ‘entre’ o EU
familiar e o TU crianga com aids se realiza no encontro existencial em que ambos
estdo em totalidade presentes ao mundo (BUBER, 1977) e em que as vivéncias e
experiéncias sao compartilhadas de maneira auténtica e genuina.

Para além disso, a revelacao do diagnéstico de aids a crianca faz emanar nos
didlogos do EU familiar uma preocupacao que se manifesta em sua existencialidade
ao estar-com o outro, desvelado pelo acreditar que a crianga “aceito”a sua situagao,

mas nao sabe como esta “dentro do seu coracdo”. O EU familiar preocupa-se
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responsavelmente com aspectos que perpassam as condigdes que se mostram e
sao verbalizadas pela crianca; ele preocupa-se com as questdes que sdo, também,
sentidas pelo TU crianca com aids ao conhecer o seu diagnostico.

Ainda, das falas do EU familiar, pode-se perceber que a revelacdao do
diagndstico de aids a criangca demonstra-se mais facilitada por ser ele o0 mediador do
didlogo; ou seja, a crianca prefere saber-se portadora do virus da aids por seu
familiar do que saber-se por algum profissional da area da saude. Isto pode ser
compreendido pelo estabelecimento da relagdo dialégica ja firmada na convivéncia
entre o EU familiar e o TU crianga com aids em que estédo presentes a cumplicidade,
a responsabilidade, o amor e a reciprocidade no face-a-face existencial (BUBER,
1977; 1982).

No entanto, o EU familiar também significa o revelar do diagnéstico de aids a
criangca como um momento em que se fazem presentes dificuldades que sao
compartilhadas nas vivéncias e experiéncias com o outro, no mundo. O discurso

abaixo permite vislumbrar esta compreenséo:

entao, no inicio foi dificil. Um dia minha filha, foi assim, dai, a gente tava
tomando café e dai ela me perguntou: mae, porque tu toma tanto remédio.
Ai eu disse assim pra ela, é, foi dificil fala, porque tu tem que ta preparada,
né, e eu, no momento eu néo tinha, assim, entao eu vo dize: a mae é HIV
positiva. Ndo! (F1)

A partir da fala do EU familiar pode-se perceber que ha uma necessidade de
ele estar ‘preparado” para adentrar a relagcdo dialégica com o TU crianga que
possibilitara a revelacdo do diagndstico de aids a mesma. A falta deste preparo é
significada como uma dificuldade existencialmente vivenciada ao estar-com-o-outro
que lhe convoca a responsabilidade de responder (BUBER, 1982). Ainda, o EU
familiar descreve que este revelar o diagnostico € motivado pelo questionamento em
relagdo ao tratamento anti-retroviral que € administrado, tanto pelo préprio familiar,
quanto é percebido e significado pelo ser crianca.

No des-cortinar deste discurso emana a compreensdao de que ha um
distanciamento entre o EU familiar e a equipe de saude, uma vez que esta ultima
poderia possibilitar o preparo de que sente falta o ser familiar ao vivenciar situagoes
existenciais que convocam para a necessidade de dialogar autenticamente com o
TU criangca com aids em relagdo a revelacao do diagnostico, especialmente. Em

meio a estas percepcdes e significacbes de estar langado no mundo com pouco
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auxilio profissional e de compreender-se como o responsavel pelo didlogo que
conduzird a revelacdo do diagnostico de aids a crianca, o EU familiar vai

descrevendo sua existencialidade no face-a-face da relagéo dia-pessoal.

5.3 Dialogos ‘entre’ o EU Familiar e o TU-Eterno

Este tema emanou dos discursos do EU familiar ao descrever suas
compreensdes existenciais acerca de ser familiar de uma crianga com aids. Para
além de estabelecer uma relacao dialégica, auténtica e genuina, com o TU crianca
com aids, o EU familiar dialoga, também, com o TU-Eterno. Esta relagdo, que é
considerada a mais verdadeira para Buber (1977), se revela por meio de dois sub-
temas, quais sejam: esperangas na vivéncia do EU familiar; e, dialogando com o TU-
Eterno.

A relacdo EU-TU Eterno é descrita por Buber (1977) na terceira parte da obra
Eu e Tu, em que ele sustenta a necessidade de resgatar o que ha de mais
importante nas vivéncias e experiéncias do ser-no-mundo: a sua fé. Este voltar o
olhar para o dialogo entre o ser humano e o TU-Eterno possibilita o resgate de sua
humanidade, assim como de alternativas para a compreensdo dos problemas
existenciais ao estar consigo, com o outro e com 0 mundo.

O EU tem a possibilidade de entrar em relacao dialégica com o TU-Eterno por
meio de um encontro inter-pessoal, uma vez que, para o filosofo, Deus jamais
podera ser reduzido a um ISSO. Neste sentido, o EU podera dialogar com Deus,
mas jamais podera discorrer sistematica e dogmaticamente sobre Ele, pois o TU-
Eterno é considerado em sua alteridade absoluta. Buber (1977) compreende que a
significacdo maior desta relagéo estd, ndo em descobrir 0 que o TU-Eterno & em
esséncia, mas o que Deus é em relacao a ele, ser humano.

Von Zuben (1977, p. LXXIV) ressalta que “ndo se pode falar Dele, mas falar
com Ele. Ele ndo € objeto de observagao ou culto; Ele sé pode ser encontrado na
presenca que a cada vez é Unica e insubstituivel. Ele € um Tu atemporal, um Tu

eterno”. Descreve, ainda, que o encontro entre Deus e 0 ser humano ndo ocorre em
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um espaco e tempo determinados, acontecendo no aqui € no agora, na presenca
auténtica ao estar-com o outro e na possibilidade de abertura a relacao existencial.
De acordo com a compreensao de Buber (1977), o TU-Eterno é uma poténcia
transcendente, sem a qual a existencialidade do ser humano estaria limitada ao
percorrer 0 mundo, sem encontrar significados aos fenébmenos que se manifestam
ao seu ser-sendo. Desta forma, ha que se considerar, ainda, o que afirma Giles
(1975, p. 146) a respeito de Deus,
falar de Deus como Tu eterno, como ser com relagdo ao devir,
exprime a mesma realidade, pois, para Buber, Deus é ao mesmo
tempo transcendente e imanente, absoluto e relacional. Deus é

totalmente Outro; mas é também o totalmente Mesmo, o totalmente
Presente.

Assim, o encontro que se estabelece entre o0 EU e o TU-Eterno é um
fendbmeno puro, verdadeiro e auténtico, uma vez que o ser humano dialoga com o
que ha de mais supremo em sua existéncia, com o que da sentido ao seu vivido,
com o que possibilita que ele realize as outras atitudes possiveis (a relacao EU-TU e
o relacionamento EU-ISSO). Para além disso, apds sair do “ato essencial da relacao
pura, o homem tem em seu ser um mais, um acréscimo sobre o qual ele nada sabia
antes e cuja origem ele ndo saberia caracterizar corretamente” (BUBER, 1977, p.
126); o filésofo afirma, também, que este acréscimo ndo pode ser compreendido

como um conteddo, mas como uma presenca que é forca em seu ser.

5.3.1 Esperancas na Vivéncia do EU Familiar

Este sub-tema revelou as esperangas que se fazem presentes nas vivéncias
do EU familiar ao estar em relagéo dial6gica tanto com o TU crianga com aids, como
com o TU-Eterno. E em Deus e para Deus que o EU familiar volta seu didlogo na
busca de respostas as suas necessidades e dificuldades existenciais ao conviver
com uma crianga com aids, especialmente no que tange as suas esperangas em
possiveis mudancas e em esperancas de cura e de desenvolvimento de uma vacina
anti-HIV.
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Nos discursos que seguem pode-se perceber as esperancas de mudancas
lancadas em direcao a e dialogadas com o TU-Eterno que o EU familiar desvela ao

estar-com, existencialmente, o TU crianga com aids:

quanta coisa ta pra acontece, né, quantas mudangas porque SO esses
remédios que ele toma é fora de sério, né, porque, a carga viral dele ta
abaixo de 50, né, os CD ta 1000 e pouco. Quer dize, ele ta super bem,
super protegido, né, sé que por ta ali, a gente sabe que o virus ta ali, né.
(F2)

e a aids, eu creio que uma pessoa pode morrer de velha, pelo menos é a
minha esperanga de vé meu filho, Deus sabe disso, nem vé porque eu vo
morre antes que ele, né, mas que ele morra de velho, porque se tu vé ele
saudavel como ele é, lindo, sabe. (F2)

No des-cortinar das falas pode-se perceber que o EU familiar deixa emergir
suas crengas e esperancgas relacionadas ao vivido e ao porvir do TU crianga com
aids. Porém, a relagdo que estabelece é voltada para o TU-Eterno, dialogando com
Deus acerca de suas esperancas e expectativas de mudangas que possam vir a
acontecer no contexto da infeccao pelo HIV. O tratamento anti-retroviral que tem
possibilitado uma reducéo da carga viral (CV) e um aumento das células de defesa
(CD4") aparece como uma importante mudanca percebida pela EU familiar.

Neste sentido, e de acordo com Buber (1977, p. 132), o ser humano “s6 pode
corresponder a relacdo com Deus, da qual ele se tornou participante, se ele, na
medida de suas forgas, a medida de cada dia, atualiza Deus no mundo”. Assim, o
EU familiar, ao estar, em relacdo existencial e dialdégica, com o TU-Eterno, Lhe
deposita as esperancas relacionadas as situacdes cotidianas que vivencia no
compartilhar de experiéncias com o ser crianga com aids.

Ao entrar em relagcdo dialdégica com o TU-Eterno, o EU familiar, ainda,
relaciona suas crengcas e esperangas nas mudancas que estdo se fazendo
presentes ao conviver com uma crianga com aids, referentes, principalmente, com
as questdes que permeiam o processo de morrer e morte. Isto fica explicito quando
o EU familiar descreve acreditar que, atualmente, uma pessoa com aids possa
“‘morrer de velha” e tem esperancas de deixar a crianga com aids neste mundo
vivendo bem e saudavel.

Para Buber (1977), o ser humano, como finito no tempo e no espaco, busca
no didlogo com o TU-Eterno respostas sobre o seu vivido, sobre suas relagdes

existenciais e sobre a esséncia de seu ser. Esta relacado auténtica e genuina que se
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firma com Deus possibilita ao ser humano compreender suas potencialidades e
limitacbes. Neste sentido, e referente aos discursos anteriores, percebe-se que o EU
familiar dialoga com o TU-Eterno visando consubstanciar suas crengas e
esperancas.

Para além dos didlogos que se estabelecem em torno das mudancgas
existenciais ao conviver com o TU crianga com aids, o EU familiar desvela, também,
esperancgas relacionadas a cura desta epidemia, como pode ser vislumbrado nos

excertos abaixo:

e tomara que possa vim a cura, né, pra, pra nos todos aqui, né, se Deus
quise. la se muito legal! (F1)

daqui pra frente a gente tem que luta pra, pras coisas melhora cada vez
mais, né, falam em cura, em coisa assim, né, se vier, ja tamo tratado pra se
cura mesmo, né, tomara a Deus, porque eu so, nesse ponto assim eu so
bem, bem objetiva assim, gosto de faze tudo que tem que faze, né, pra da
certo e luta por eles, que eles também nido pediram, né, pra vim e pra te
um poblema. (F3)

boté uma filha poblematica no mundo, né, ndo pra ela cuida que ela foi
embora, mas ai quem foi que fico com o poblema, foi nés, que a gente
tenta leva o poblema na brincadeira, entendeu, mas a gente sabe bem,
bem no fundo do coragédo da gente que € um poblema bem sério. Tu n&o
tem certeza assim? E um poblema bem sério isso ai, é a coisa que eu
posso pensa, tomara que venha essa cura! (F4)

As crencas e esperancas relacionadas a cura da aids aparecem nos
discursos do EU familiar como uma expectativa que se faz presente em seu vivido e
apresenta relagdo com os didlogos que estabelece com o TU-Eterno. Pode-se
perceber que a cura € compreendida como algo que pode vir a acontecer e que se
apresenta como possibilidade junto as expectativas vivenciadas ao ter na com-
unidade familiar uma crianga com aids, mas que se estende para os demais
individuos que tém o HIV.

Buber (1977), por meio de sua filosofia, afirma que os didlogos com Deus
configuram como tentativas para o ser humano buscar respostas e compreensoes
sobre sua vida e sobre a relagdo que existe entre ele e o TU-Eterno. O ser humano
nao estaria interessado em descobrir 0 que é Deus, mas qual a forca que Ele tem
sobre as vivéncias e experiéncias como ser-no-mundo e ser-no-mundo-com-0-outro
dos individuos. Assim, quando o EU familiar desvela suas crengas na cura da aids,

busca no didlogo com Deus esperancgas para que este desejo se torne verdadeiro.
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Ao estar dialogando com o TU-Eterno, o EU familiar também desvela suas
esperancas no desenvolvimento de uma vacina, como se percebe nas falas que

seguem:

daqui uns tempo, de repente, ja vai sai a vacina e tu pode toma a vacina e
dafi pronto, fica bom eu disse pra ele (crianga com aids), dai tu ndo vai mais
precisa toma remédio, gragas a Deus. Mas enquanto ndo sai a vacina, a
cura, nds vamo te que toma os remédio. (F2)

0 meu sonho é que venha a, a vacina, né, tomara a Deus! (F4)

elas tém caras de gurias bem normais e vamos lutar até o que dé, né! Tem
gente que chega e diz ‘ai, daqui um ano morre’ e eu digo assim: ndo, mas
eu tenho muita fé nessa vacina que ta vindo, essa € a minha fé, porque vai
chega uma hora que vai te tudo isso ai. Que eu diagnostico a aids como
um céncer, porque eu ja trabalhei em hospital também, eu trabalhei com,
eu trabalhei 6 anos no (nome do hospital) com o pessoal com cancer,
entdo eu penso, no meu pensamento, assim, que um dia vem a cura! Se tu
pensa bem, para pra pensa, a aids é quase igual um céncer, quando
detona, detona mesmo! (F4)

Ao encontro dos dialogos com Deus que revelam as esperangas do EU
familiar para a cura da aids, também aparecem as crencgas e expectativas, vividas e
experienciadas, na possibilidade de desenvolvimento de uma vacina. No des-cortinar
das falas, pode-se perceber que o EU familiar associa a vacina como algo mais
complexo, aparecendo na relagdo dialégica com o TU-Eterno. Isto pode ser
vislumbrado quando o EU familiar descreve a vacina como um “sonho’, estando sua
fé voltada para esta esperanca.

Consoante Buber (1977), a fé do ser humano € um dos caminhos que
possibilitam a aproximacao dialégica com o TU-Eterno; a fé é uma condicao
primordial para que o encontro ‘entre’ eles acontega. A fé é o elo ‘entre’ o ser
humano e Deus e s6 se faz presente quando o EU esta aberto e disponivel a relacao
com o TU-Eterno. O EU, ao estar-com Deus, encontra-se em sua plenitude como
ser-no-mundo e ser-com-o-outro.

Ainda, faz-se importante destacar que estes diadlogos que o EU familiar
estabelece com o TU-Eterno emanam das necessidades, possibilidades,
expectativas e esperangas ao conviver com o TU crianga com aids. Portanto, os
didlogos que revelam as esperangas em mudangas, na cura e na vacina acabam por
revelar que o EU familiar est4 em relagdo com o TU-Eterno, com o intuito de buscar
respostas as suas crengas existenciais. O EU familiar, por meio de sua fé, busca em
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Deus respostas que lhe possibilitem compreender suas vivéncias e experiéncias ao

conviver com o TU criangca com aids.

5.3.2 Dialogando com o TU-Eterno

Este sub-tema apresenta 0 modo como se estabelece os didlogos entre o EU
familiar e o TU-Eterno, dialogos que se fazem presentes por meio da fé e, também,
por meio de perguntas e respostas que buscam compreensdes acerca de seu vivido
e experienciado ao estar, no mundo, consigo e com o outro. Pode-se perceber que o
encontro dialégico com Deus € descrito como uma relagdo que possibilita respostas
sobre sua existéncia ao estar convivendo com a infeccao pelo HIV, bem como para
significar sua relagdo com o TU crian¢a com aids.

Neste sentido, percebe-se que a fé aparece como algo importante a vida
daqueles que se descobrem (con)vivendo com a aids e, também, como um meio que
possibilita o encontro do EU familiar com o TU-Eterno. Estas significacées podem
ser vislumbradas na fala que segue abaixo:

se eu ndo tivesse fé agora, o que que ia se da minha vida? Eu ia fica
bebendo, fumando, fazendo um monte de coisa, achando que a minha vida
é, é, que ndo tenho problema nenhum, que a minha saude é normal como
0s outros, ndo é, né, entao a fé é importante, tem que ter fé, né! (F1)

No discurso acima, percebe-se que a fé, como possibilitadora do didlogo com
o TU-Eterno, é considerada fundamental nas vivéncias e experiéncias do EU familiar
ao estar com aids. Compreende-se que a fé possibilita ao EU familiar compreender
os significados de estar experienciando as dificuldades existenciais ao conviver com
o HIV, além de dar sentido a sua vida. E na relagdo dialégica com Deus que ele
busca significagcdes e associagao entre sua saude e o que faz como ser-no-mundo.

A fé, assim, aparece para além de um meio para estar-com Deus, mas como
um elemento importante por possibilitar ao EU familiar compreender o que se
apresenta ao seu vivido. Ainda, pode-se perceber que a fé é vislumbrada no

encontro com o TU-Eterno ao propiciar respostas a existencialidade do EU familiar e
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as suas relagdes com o outro e com o0 mundo. Estes fenémenos, vividos e sentidos,

podem ser percebidos de acordo com as descricdes que seguem:

as coisa acontece porque tem que acontece, sabe, porque Deus, eu acho
que, coloca, é, na vida, na nossa vida, assim, pra vé se, antes, eu fazia
muito pelas pessoas, né, desde pequenininha eu fazia muita coisa, né, e
hoje eu acho que Ele, eu penso assim, Ele fez isso porque, pra vé se eu vo
pode leva adiante, né, entdo, com dificuldade to levando. (F1)

Deus vai mostra como ele (0 companheiro) ndo vai te a doenga, né. Até
hoje ele faz exame e ndo tem, né, dai eu digo que vai se habitua, que a
gente vive até hoje junto, né, tamo junto e &, é o que eu te digo, a fé é a
base[...] tem que pensa em Deus, Deus é maior, né... (siléncio). (F3)

tem tanta religido que a gente perde até a fé. Tu vai pra uma religido, tu vai
noutra... (risadas)... eu ndo sei, eu acredito s6 em Deus! Que eu acho que
se Deus n&o te ajuda, ninguém mais vai te ajuda [...] religido é muito boa,
mas a religido boa mesmo é Deus. (F7)

Das falas pode-se compreender que a fé do EU familiar lhe possibilita o
estabelecimento da relagéo dialégica com Deus. E no didlogo com o TU-Eterno que
o EU familiar consegue respostas as suas vivéncias e experiéncias como ser-no-
mundo, além de possibilitar-lhe significar a relacdo com o outro, em especial com o
TU crianca com aids. Sendo assim, Deus se faz presente na vida do EU familiar
como uma forga que possibilita dar sentido ao vivido.

O TU-Eterno aparece nos dialogos com o EU familiar como se fosse um
conselheiro, um dos pdlos da relacao inter-pessoal que propicia reflexdes acerca da
vida e do futuro. E de Deus que o EU familiar espera respostas para as dificuldades
que se apresentam em seu vivido, como, por exemplo, o relacionamento amoroso
com o outro que nao é portador do HIV e as preocupagdes em relagdo a infecgéo ou
nao do parceiro.

Faz-se importante destacar que, para Buber (1977; 1987), o TU-Eterno é
absoluto e relacional, isto é, é um Ser supremo e transcendente, estando
presentificado no mundo, no outro e no EU, mas também nao pode ser separado da
realizacao da com-unidade humana e, por isso, € um Ser de relacdo, que possibilita
0 encontro com o outro com vistas a possibilitar o didlogo. Em virtude disso, para
este filésofo, Deus precisa ser considerado “no mundo de todos os dias, em que o0s
homens realizam sua existéncia. E no didlogo da vida humana, constituida pelo
espirito que essa possibilidade de encontro ultimo surge” (GILES, 1975, p. 146).
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Em meio a estes didlogos, aparece, ainda, a associacao entre o TU-Eterno e
a religiao; porém, na compreensao do EU familiar, a religido emana em meio a
questionamentos e descrencas, descrevendo que o importante € ter fé em Deus, 0
qual se revela uma ‘religido boa mesmo”. Buber (1977) afirma que a religido é um
instrumento criado pelo ser humano para estar-com Deus, no entanto, acredita que o
didlogo s6 acontecera entre eles quando o ser humano estiver aberto e disposto, de
forma auténtica. H4 que se evitar, também, que o TU-Eterno “possa tornar-se objeto
no mundo para ser explorado, seja em nome da religido ou de qualquer outro
sistema dogmatico” (GILES, 1975, p. 146).

Os dialogos que o EU familiar estabelece com o TU-Eterno podem ser
vislumbrados abaixo, quando € revelada uma necessidade de se conformar com a

sua existencialidade e com as suas relagdes consigo, com o outro e com 0 mundo:

é, eu sou catdlica, né, eu acho que fé tu tem que te, né, e se tu ndo tem fé
tu, tu ndo vai pra lugar nenhum, sabe. Tu levanta, se tu olha pro céu tu vai
dize que sol maravilhoso, tu vai dize gracas a Deus por eu to aqui, gragas a
Deus por tu ta ai, entendeu, e ela aqui, entendeu, fica obscuro, entendeu?
Imagina se eu néo tivesse fé agora, o que que ia se da minha vida? (F1)

sabe, minha vida, pra mim... (siléncio)... pra mim ta sendo boa, porque eu
to enfrentando as coisas, eu to me tratando, né, tenho um pouco de medo,
assim, de algumas coisas, né, mas depois eu pego assim pra Deus que Ele
me dé vida pra eu pode vé os meus filho tudo grande, né, é isso que eu
penso assim, pra mim ta sendo muito bom, né, porque eu acho que quando
tu encara alguma coisa de frente assim, eu acho que tu ja ta, a tua vida pra
ti ja ta um pouco boa. (F3)

eu acho que no momento que Deus tiro a, a (nome da filha) de mim, ah...
(siléncio)... no momento de cada dor Ele que ensinar alguma coisa, eu
acho, porque eu fiquei, hum, dentro do (nome do hospital), na frente da
estatua que ndés temo la no sagudo, eu perguntei pra Ele o que que Ele
queria me dize aquela hora, com aquele sentimento tdo ruim que eu ndo
tinha conhecido ainda, porque é o sentimento mais forte [...] € um
sentimento assim, devastador! (F6)

A fé aparece como um meio de ressignificar o vivido apos a descoberta de ser
portador do HIV, bem como por estar convivendo com uma crianga que tem aids. O
dialogo que o EU familiar estabelece com Deus lhe possibilita compreender suas
vivéncias e experiéncias e, assim, tornar sua vida mais tranquila. Ao estar em
relagdo com o TU-Eterno, o EU familiar vivencia o encontro mais auténtico e genuino

e acredita que a forca para viver se faz presente a partir desta relacao dialédgica.
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Os didlogos com o TU-Eterno se fazem presentes nas vivéncias e
experiéncias do EU familiar, ao estar no mundo (con)vivendo com a epidemia da
aids, nas mais diferentes situagdes existenciais como quando significa sua vida ao
estar infectado pelo HIV, quando faz pedidos para Deus ou quando busca respostas
para enfrentar a perda de uma pessoa significante. Deus, assim, esta presente,
incondicionalmente, no vivido pelo EU familiar, e nas situagdes cotidianas
compartilhadas com o TU crianga com aids.

Neste sentido, percebe-se que o EU familiar compreende e significa sua
existencialidade como ser-no-mundo ao estar em relagcdo com o TU crianga com
aids, a partir de um dialogo, auténtico e genuino, com o TU-Eterno, por meio de suas
crengas, esperangas e fé. A relagédo dia-logal e dia-pessoal (BUBER, 1977) com o
TU-Eterno € vivida em sua plenitude ao ter como possibilidade um encontro com o
seu préprio EU, com o outro (TU) e com o mundo. "Um relacionamento dialogal
auténtico exige que o homem se considere ndo como objeto do pensamento de
Deus, mas como pessoa realmente livre, como companheiro em didlogo” (GILES,
1975, p. 147).



6 APROPRIANDO-SE REFLEXIVAMENTE DAS COMPREENSOES DE SER
FAMILIAR DE UMA CRIANCA COM AIDS

O homem encontra o Ser e o devir como aquilo
que o confronta mas sempre como uma presenga
e cada coisa ele a encontra somente enquanto
presencga; aquilo que esta presente se descobre a
ele no acontecimento e o que acontece, se
apresenta a ele como Ser (BUBER, 1977, p. 36).

Na busca por compreender o que é ser familiar de uma crianga com aids a luz
da filosofia de Martin Buber, procurou-se desvelar os fendmenos e as significacoes
que fazem parte das vivéncias e experiéncias ao estar com o outro em dado tempo e
espaco compartilhados. Sendo assim, emanaram situagbes existenciais que estao
relacionadas ao modo de ser-no-mundo do EU familiar, ao modo de relacionar-se
com o TU crianga com aids e seus dialogos com o TU-Eterno.

Durante o compartilhar do encontro com os informantes do estudo, na busca
de compreensdes existenciais, percebeu-se que suas experiéncias em viver em
com-unidade familiar com uma crianga com aids desvelam-se como uma situagao
que apresenta multiplos significados e que é vivida e sentida de maneira Unica e
singular por cada ser-no-mundo. A existencialidade do EU familiar € permeada por
momentos que considera dificeis, por medos, por perdas e necessidades, bem como
por vivéncias significativas em com-unidade familiar que possibilitam, muitas vezes,
aceitar e lutar por uma vida melhor e mais saudavel ao (con)viver com a aids.

Neste sentido, pode-se compreender que o existir do EU familiar, como ser-
no-mundo, é marcado por descobertas referentes a infecgdo pelo HIV, que estao
relacionadas a si e ao outro e, consequentemente, fazem parte da histéria da
familia. Muitas vezes, ao descobrir a soropositividade para o HIV da crianga, hd uma
revelagao do diagnostico individual e familiar, revelando, assim, uma parte do vivido
historicamente por esta com-unidade.
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Entende-se que os primeiros momentos apds a descoberta da infeccao pelo
virus da aids em um dos seres que compdem a familia, assim como a descoberta de
outras doencas, € um fenébmeno que provoca desestruturacoes, é considerado dificil
e lanca a necessidade de uma reorganizacao na vida da familia. De acordo com o
entendimento de Motta (1998, p. 57), “a doenga é um episddio na vida do ser que
provoca a ruptura de seus referenciais, desequilibra seu mundo, o mundo da familia,
seu cotidiano, forgando-a a adaptar-se a nova realidade”.

Descobrir que a crianca vive com aids e, muitas vezes, descobrir-se também,
revela-se uma situagdo complexa, que gera dificuldades existenciais e que provoca
mudancas que se refletem nas situagbes cotidianas, como a necessidade de
abandonar o emprego para dedicar-se ao cuidado da crianga, a necessidade de
incluir no vivido do dia-a-dia o tratamento anti-retroviral, entre outros aspectos. Para
o EU familiar, a descoberta da aids na com-unidade familiar €, inicialmente,
compreendida como uma situacao dificil, mas que com o tempo aproxima-se do que
€ considerado normal, além de possibilitar o aprendizado de licdes.

Entdo, é na relacao ‘entre’ o EU familiar e o TU crianca com aids que
fendbmenos existenciais se desvelam e passam a constituir parte das experiéncias
como ser-no-mundo e ser-no-mundo-com-o-outro. Percebe-se, assim, que o EU
familiar convive com o medo das perdas e da morte em sua existencialidade, tanto
no que tange as perdas econdmicas, da organizacdo da familia, de pessoas
significantes em sua vida, quanto, e principalmente, com o medo de que o TU
crianga com aids possa morrer.

O modo de ser-no-mundo do EU familiar € marcado por medos e perdas que
adquirem maior significacées nas vivéncias em relagdo a finitude de pessoas
significativas em suas vidas e nos receios de que o TU crianga com aids venha a
morrer. Assim, o EU familiar busca, na com-unidade da familia, reconhecimento,
apoio e cuidado a fim de conseguir superar estas dificuldades existenciais que se
manifestam ao estar no mundo e com-o-outro.

E € em meio a estas dificuldades e necessidades, vividas e experienciadas, e
que, em algumas situagdes, ndo encontra apoio e carinho, sentindo-se sozinho, o
EU familiar desvela sentir-se um ISSO em virtude do preconceito existente em
relacdo aos seres que vivem com aids. Este preconceito emana do modo como o EU

percebe e compreende o ser com aids, reduzindo-o a um ser que tem uma doenca;
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esquece, entdo, que o ser com aids tem uma histéria de vida, sentimentos, uma
familia, projetos para seu devir e € um ser Unico e singular em sua existencialidade.

Neste sentido, o EU familiar, a fim de proteger-se e proteger o TU crianca
com aids e sua familia do preconceito, lanca-se na busca de possibilidades que o
mantenham distante do mundo do ISSO. Dentre elas, destaca-se o pacto de siléncio
(PADOIN, 1999) existente na com-unidade familiar em relagdo a revelacdo do
diagndstico aquele que tem aids e entre os demais membros.

O pacto de siléncio existente no interior da com-unidade familiar pode ser
compreendido como uma situagdo que gera protecéo, tanto a crianga quanto aos
demais familiares, no sentido de ndo revelar a histéria familiar e de seus membros.
Com isso, a familia acredita estar protegida do preconceito ainda existente no
contexto social e das atitudes discriminatérias que possam se fazer presentes no
vivido da crianga durante seu desenvolvimento como ser-no-mundo.

Ao longo dos encontros existenciais com o EU familiar de uma crianga com
aids pdde-se perceber que o pacto de siléncio extrapola as vivéncias e experiéncias
em com-unidade familiar e alcanca os cenarios dos servicos de saude, como sendo
algo do qual nao se pode falar. Compreende-se que a questdo nao esta no fato de
revelar ou ndo o diagndstico de aids a crianca ou a outro membro familiar, mas no
que tange aos dialogos que se produzem em relacdo a epidemia pelo HIV/aids e
como este fendmeno é percebido e sentido pela familia.

A partir dos discursos pode-se perceber que o EU familiar prefere o didlogo
com a com-unidade familiar e, em especial, com o TU crian¢a utilizando a palavra
soropositivo ao invés da palavra aids ou correlatos. Esta atitude de livre-decisdo ao
escolher o termo para fazer parte das situag6es cotidianas propicia a compreensao
de que as diferentes palavras, mesmo que tenham finalidades singulares,
apresentam distintas repercussdes no modo de ser e de viver do ser humano.

Buber (1977) afirma que a palavra proferida € o meio pelo qual o ser adentra
a existencialidade vivida consigo, com o0 outro e com 0 mundo e, portanto, tem
sentidos diferentes para cada ser e gera sentimentos, também, distintos. Em relagéao
a compreensao de Buber acerca desta categoria primordial que € a palavra proferida
pela EU no didlogo com o TU que se lhe defronta, Von Zuben (1977, p. LXXIII)

acrescenta que
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nossa maneira de compreender as palavras foi como que
embrutecida pelo uso, tornando-nos insensiveis para o seu sentido
primordial. Entdo em certo sentido elas nos chocam, como a verdade
nos incomoda as vezes, pelo brilho de sua luz.

Assim, os motivos que levam os familiares de uma crianga com aids a nao
verbalizar esta palavra, aliado ao pacto de siléncio existente no interior da com-
unidade familiar, revelam o carater ainda proibido com que esta doenga € percebida
e, por vezes, o estigma arraigado a epidemia que esta presente mesmo naqueles
que (con)vivem com a infeccdo pelo HIV. Estes fenbmenos conduzem a reflexao
acerca da necessidade de se considerar que cada ser € Unico no ambito de suas
vivéncias e que as palavras carregam significagcdes distintas, mobilizam sentimentos
e emogoes e podem possibilitar, ou ndo, o estabelecimento de uma relagéo dialégica
entre o EU e o TU no mundo da vida.

Desta forma, entende-se que a palavra proferida ‘entre’ o EU e o TU
permanece neste espago compartilhado e carrega significados e sentimentos que
sdo compreendidos e percebidos de diferentes maneiras pelos seres da relagao.
Além disso, as vivéncias existenciais como EU familiar e a relagdo que estabelece
com o TU crianga com aids sao experiéncias que, também, possibilitam o emergir de
sentimentos entre os seres.

Estes sentimentos sdo percebidos pelo EU familiar das mais diversas
maneiras, seja por meio do apoio que necessitam para enfrentar os momentos
adversos e do vinculo que precisam estabelecer para sentirem-se respeitados, seja
por meio do respeito e da cumplicidade com o outro para que nao se sintam um
ISSO, em virtude dos preconceitos que vivenciam.

O medo, as perdas, 0 apoio, 0 respeito, o vinculo, a disponibilidade séo
geradores de situagbes que ora ocorrem auxiliando o EU familiar na aceitagéo e luta
de sua existencialidade ao estar em relagdo dialégica com o TU crianga com aids,
ora ocorrem dificultando sua expressividade como ser-no-mundo e seu vivido.
Padoin (1999, p. 193) afirma que, na compreensdo de Buber, sdo os sentimentos
que geram a vida, e € “quando se aprende a dar mais valor aos seus proprios
sentimentos que os homens sofrem, uma vez que o sentimento coloca o homem em
contato com o outro, e com a finitude deste outro”.

Sendo assim, sdo o0s sentimentos o0s que propiciam ao EU familiar

estabelecer a relacdo com o TU criangca com aids e perceber sua existencialidade tal
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como ela é. E por intermédio destes sentimentos e do amor que o EU familiar
descobre-se e descobre o TU crianga como seres que estdo no mundo, vivendo e
convivendo com situacées complexas, e que necessitam do apoio da com-unidade
familiar para tornarem-se mais no ambito de suas possibilidades e poderem estar-
melhor dentro de suas potencialidades.

O amor, a responsabilidade e a cumplicidade existentes nesta relacao
dialégica possibilitam que o EU familiar cuide do TU crianga com aids em todos os
sentidos de sua existencialidade, como ao ter receio de que a crianca se molhe e,
com isso, possa vir a ficar doente, ao dedicar-se na administracdo do tratamento
anti-retroviral, ao preocupar-se com a alimentagéo e higiene da crianga, entre outros
aspectos nao menos importantes. Buber (1977) considera que o amor, por ser
sublime, ndo é um sentimento, mas algo maior que acontece ‘entre’ dois seres
humanos que estao presentes em totalidade um ao outro.

Neste sentido, ter amor revela-se parte das significagdes do que é ser familiar
de uma crianga com aids, uma vez que propicia o estabelecimento da relacéao, da
convivéncia e do cuidado. Cuidado que é presentificado, também, pelo fato de que
EU familiar revelou a necessidade em nao perceber o TU crianga com aids como um
diferente, como um ser estranho. Ao contrario, percebem o ser-crianca como um ser
que tem potencialidades e limitacées, sendo sua condicdo sorolégica e/ou doenca
apenas mais um elemento que constitui o vivido por ela (PAULA, 2004).

Dentre as compreensdes acerca do que é ser familiar e, em meio a sua
relacdo com o TU crianga com aids, destacou-se o fenémeno da revelagdo do
diagnéstico de aids a crianga como uma situacdo complexa e que gera dialogos
existenciais, ora facilitadores, ora que dificultam o compartilhar de vivéncias e
experiéncias de um ser com o outro. Ou seja, dos discursos do ser familiar,
descortinou-se alguns dos caminhos dialégicos que conduzem a revelacdo do
diagnéstico de aids a crianga, bem como revelou percepgdes que indicam haver
facilidades e dificuldades, vividas e experienciadas, pelo EU familiar que (con)vive
com a infec¢éo pelo HIV.

Esta situacao existencial de revelar (ou nao) o diagnéstico de aids a crianca
faz parte da existencialidade do EU familiar e pode ser considerado um fenémeno
que permeia o vivido pela com-unidade da familia, e que interfere na relagdo EU
familiar e TU crianca com aids. Os dialogos que propiciam a revelacdo do

diagnostico sdo percebidos como facilitadores por propiciar que o TU criangca com
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aids venha a ter uma maior ades&o ao tratamento anti-retroviral e a possibilidade de
melhor cuidar-se. Contudo, também é percebido como uma situacdo que traz
dificuldades no sentido de que o TU criangca com aids possa vir a revelar a outros
sua condicao soroldgica, rompendo, assim, com o pacto de siléncio familiar, além da
possibilidade de sofrer preconceitos e discriminagdes.

Ha que se considerar, ainda, que a revelagdo do diagnéstico a criancga,
independente do tipo de doenga, é “uma questao antiga e persistente em diversos
ramos das praticas de saude” (MARQUES et al, 2006, p. 619), e apresenta, na
compreensao do EU familiar e em relagdo ao contexto da aids, mais dificuldades do
que facilidades, principalmente relacionadas ao preconceito e ao estigma ainda
existentes. Além disso, pode-se perceber que revelar o diagnéstico a crianga
representa um fendbmeno permeado por diferentes nuances, pois envolve decisdes a
serem tomadas pela com-unidade familiar e pelos cuidadores em saude, bem como
esta relacionada a aspectos peculiares ao momento vivido pela crianga, suas
possibilidades e limitacées de compreensao.

Desta maneira, os diadlogos que se estabelecem e conduzem a revelacéo do
diagnostico de aids a crianca passam a fazer parte da existencialidade do EU
familiar e, dependendo do momento vivido pela familia, trazem significacoes
diferenciadas em relacdo ao que é ser familiar de uma crianga que vive com o
HIV/aids. Estes dialogos também acontecem em relacdo ao TU-Eterno (Deus),
quando o EU familiar passa, entdo, a considerar sua fé, suas esperancas € suas
crengas para dar expressividade e significado a relacdo que estabelece com o TU
criangca com aids.

Com o TU-Eterno, o EU familiar faz um didlogo em que deposita as mais
variadas esperancgas e expectativas, tanto em relacdo ao momento presente, quanto
em relagéo ao futuro. No que se refere ao momento presente, o EU familiar dialoga
com Deus buscando explicagcbes e meios para superar as necessidades e
dificuldades vividas e possibilitar melhores oportunidades a crianga, ao estar langada
no mundo com o HIV. Para o que tange ao futuro, o EU familiar, por meio de
perguntas que esperam respostas auténticas, dialoga acerca de suas esperancas no
desenvolvimento de vacinas e da cura para a aids.

Faz-se importante salientar que estes dialogos entre o EU familiar e o TU-
Eterno apresentam como objetivo ndo a compreensao do que significa Deus e qual é

sua esséncia, mas sim no intuito de buscar respostas aos seus problemas
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existenciais. E através desta relagdo dialogal que o EU familiar busca conhecer-se
melhor como ser-no-mundo e conhecer ao outro, para que, entdo, tenha a
possibilidade de significar sua existencialidade, descobrir suas potencialidades e
limitagGes e tornar-se mais na relagdo EU-TU.

O didlogo, neste sentido, por se constituir em elemento essencial nas
vivéncias e experiéncias do EU familiar ao estar em relacdo com o outro (TU crianca
ou TU-Eterno), propicia a compreensao de que ser familiar de uma crianga com aids
tem a mesma significacdo de ser familiar de qualquer outro tipo de crianga,
independentemente da condigdo sorolégica ou doenga que possua. O EU familiar
revela que as dificuldades, as facilidades, as necessidades e as possibilidades sdo
experienciadas, na com-unidade familiar, com todos os membros que a compdem.

Corrobora-se, entdo, com a compreensao de Padoin (1999, p. 189) de que o

TU-familiar do ser-com aids revelou-se como um ser presente no
mundo com 0s outros, um ser de relagdo que, enquanto humano,
tem potencial para ser livre, ter sensibilidade, amar, ser amado, odiar
e ser odiado, ser presenga, envolver-se, sofrer, organizar-se e
desorganizar-se, ter esperanga e desesperanga, medo e preconceito
e, principalmente, ser mais, através de seus projetos e da escolha

destes, para alcangar um estar melhor em sua experiéncia
existencial.

Faz-se preciso considerar que, em relacdo ao TU crianca com aids, o EU
familiar percebe que ha uma importante diferenca, ndo na significacdo de sua
esséncia como ser-no-mundo, mas no que se refere as situagdes cotidianas e aos
cuidados que sao fundamentais. Ser familiar de uma crian¢ca com aids revela-se
como um fendmeno a mais no vivido deste ser, para além dos aspectos intrinsecos a
sua existencialidade e que se apresentam de forma mais especifica na relagdo
estabelecida com o outro.

Portanto, ser familiar de uma crianga com aids € compreendido e significado
como um fendbmeno complexo que adentra a existencialidade da com-unidade
familiar e que se revela por meio de dificuldades iniciais que se transformam em
aprendizados e que se manifestam na convivéncia do EU com o TU. Ainda, é na
relacdo com o TU crianca com aids que o ser familiar revela seus medos, suas
angustias, seus desafios, suas necessidades de apoio, seu amor e responsabilidade
na forma de cuidado ao outro e os didlogos, auténticos e genuinos, que se

estabelecem com o TU-Eterno.
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Ser familiar de uma criangca com aids desvela a necessidade de nao ser
percebido como um diferente, de ndo ser vislumbrado como um ISSO, de ter a
possibilidade de manifestar-se como existencialmente € e revela-se no encontro com
o outro. Dos discursos pode-se compreender que o significado maior do vivido pelo
EU familiar encontra-se na relagcéo dialogal que estabelece com o TU crianga com
aids e nas vivéncias e experiéncias que, com cumplicidade, amor e
responsabilidade, compartilham no face-a-face existencial como ser-no-mundo e ser-

no-mundo-com-0-outro.



7 CONSIDERAGOES FINAIS...

Em nosso caminho tudo é decisao: voluntaria,
pressentida, secreta; esta decisdo, no amago de
nosso ser, € a mais originariamente secreta e a
que nos determina mais poderosamente.
(BUBER, 1977, p. 100)

Esta pesquisa, como salientada nas primeiras paginas, tem sua génese ao
estar-com as familias que (con)vivem com a epidemia HIV/aids, ao conviver com
estes seres e ao perceber suas potencialidades, limitacbes, dificuldades e
necessidades existenciais para vir-a-ser, ao viver com esta sindrome. Portanto, ao
descortinar as compreensoes e as significacdes de ser familiar cuidadora de uma
crianga com aids, assumiu-se como objetivo maior a responsabilidade e o
compromisso para com o cuidado ao ser com aids, em seus aspectos humanistico,
ético, estético, técnico, dialdgico e solidario.

Durante o transcorrer deste estudo obteve-se grandes e importantes
aprendizados, relacionados ndo s6 ao ato de investigar, mas, também, no que tange
a pratica de cuidar e ao fendbmeno de viver. Em relagéo ao primeiro, experienciou-se
que ao desenvolver pesquisas, existem obstaculos, entretanto, por maiores que
sejam, sao superaveis. Em relacao as pessoas que se fazem presentes a trajetéria
de pesquisar (dificultando-a ou ndo) aprendeu-se a respeitar diferentes modos-de-
ser, a calar, saber ouvir e dialogar.

Os ensinamentos referentes a pratica de cuidar e a vida foram percebidos ao
longo de todo este periodo de mestrado, ao conviver com os colegas, ao firmar
parcerias intelectuais, ao fazer novas amizades, ao aprender e ensinar
conjuntamente com os docentes. No entanto, € possivel afirmar que o maior
aprendizado aconteceu ao presentificar o encontro com o TU familiar de uma crianga

com aids, momento em que a participagdo estava contida na relagdo existencial
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inter-hnumana, vivenciando o compromisso de voltar-se-para-o-outro que Buber
(1982) compreende como fundamental para que se instaure o dialogo.

Os encontros dialdgicos que se estabeleceram entre o EU, ser que pesquisa,
e o TU, ser que é pesquisado, fundamentados nos pressupostos da entrevista
fenomenoldgica, possibilitaram estar-com-o-outro em totalidade e percebé-lo de
igual maneira, bem como lancar um olhar ndo sé ao que estava sendo expresso de
forma verbal. Nos pequenos e longos siléncios, nos modos de sentar na cadeira, na
movimentacdo gestual das maos e da cabeca, no olhar que se esquivava ou que
buscava reciprocidade, p6de-se desvelar compreensées que manifestam
significagdes acerca do fenébmeno que esta sendo investigado.

Acredita-se que a entrevista fenomenoldgica possibilita ao pesquisador
lancar-se no desafio de ver para além do que esta posto, na busca da subjetividade
do outro e dos elementos que compdéem o mundo que se estabelece durante o
espaco de tempo em que a relagdo EU-TU esta acontecendo como evento
existencial. Ainda, destaca-se que este encontro fenomenoldgico propicia o resgate
de uma relacdo de dialogo, auténtico e genuino, em que a responsabilidade de
perguntar é reconhecida pelo compromisso de responder, em um ato de
mutualidade.

O estar-com o ser-familiar-cuidadora de uma crianga com aids possibilitou
compreender um pouco da sua histéria de vida, da sua histéria familiar e dos
significados que atribui a sua existencialidade e a relacdo com o outro e com o
mundo; este desvelar se fez possivel, pois se € percebido pelo outro como um
semelhante, apesar de respeitada a alteridade de ambos. O encontro
fenomenologico, para o pesquisador em Enfermagem, revela-se como possibilidade
para o estabelecimento da relagdo inter-humana e intersubjetiva, mediada pela
dialogicidade.

Aprendizados também foram obtidos durante a utilizagdo do referencial
teorico-filoséfico de Martin Buber, uma vez que este fenomendlogo-existencialista
ainda é pouco explorado em trabalhos na Enfermagem. As leituras, os estudos, as
discussoes filoséficas auxiliaram a melhor compreender os conceitos que se fazem
presentes na Filosofia do Didlogo de Buber, assim como os significados de seus
principais pressupostos, como intersubjetividade, relagdo, com-unidade, encontro

dialégico, TU-Eterno, entre outros.
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A filosofia de Buber apresenta conceitos que podem ser desenvolvidos,
agregados e aplicados a pratica do cuidado em Enfermagem, para além das
questdes pertinentes ao ato de investigar. Os pressupostos buberianos possibilitam
a compreensao de que o ser humano é um ser Unico e singular no ambito de suas
vivéncias e experiéncias consigo, com o outro e com mundo, ao estabelecer uma
das duas atitudes, a relacdo EU-TU ou o relacionamento EU-ISSO.

Quando da apropriagédo deste referencial pdde-se perceber que o cuidado em
Enfermagem é permeado por relagdes e relacionamentos que colaboram e
interferem no modo de ser de quem cuida e de quem é cuidado e, desta maneira, no
momento existencial vivido de estar saudavel e de estar doente. O didlogo, como
possibilitador do cuidado, é compreendido como um ato reciproco que estabelece o
estar-com-o-outro e 0 compromissar-se com este outro.

Nesta pesquisa, a dialogicidade entre o EU, ser que pesquisa, e o TU, ser que
€ pesquisado, foi fundamental para a presentificacdo da relagdo de confianca e
responsabilidade no ‘entre’ dois, pois possibilitou que o ser-familiar-cuidadora de
uma crianga com aids desvelasse seus medos, seus receios, sua histéria vivida,
suas angustias, seus sentimentos, suas crengas, suas esperangas, seu modo-de-
ser. Todos estes elementos permitiram descortinar e interpretar aspectos
importantes de sua existencialidade, de sua relagcdo com o TU crian¢ca com aids e
seus diadlogos com o TU-Eterno.

Em especial no contexto da epidemia da aids o dialogo faz-se fundamental,
uma vez que propicia que o outro sinta-se comprometido e responsavel ao estar em
relacdo existencial. Ainda, ao dialogar, os seres humanos possibilitam a troca e o
compartilhar de palavras (que em seu conjunto formam as informagdes) que, de
acordo com Buber, sdo carregadoras de significados e que podem, de alguma
maneira, interferir no vivido dos seres. Compreende-se, entdo, que o dialogo
configura atitude aprioristica para ser e estar-com-o-outro, no mundo, e que é uma
categoria que instaura o ‘entre-dois’ e permite o emergir das subjetividades no inter-
humano.

As subjetividades do EU e do TU durante o encontro fenomenolégico
possibilitaram o desvelar das compreensdes e significagbes, vividas e
experienciadas, de ser familiar cuidadora de uma criangca com aids, em meio a
relacdo intersubjetiva. Com esta vivéncia, pode-se perceber que apos o estar-com

da entrevista ambos os seres saem da relacado existencial com um acréscimo que
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nao pode ser medido ou quantificado, mas que os torna mais € melhor no mundo da
vida.

Deste ato de dialogar se estabeleceu uma relacdo de confianca e respeito
que permitiu o aflorar de sentimentos e emogdes que perpassaram o ser quando
interpelado sobre sua existencialidade na relacdo com o TU crianga com aids.
Consoante a filosofia de Buber (1977), os sentimentos sdo possuidos pelo ser
humano como algo que o pertence e que pode exteriorizar ao estar em relagéo ou
relacionamento com o outro. No entanto, o amor nédo é considerado um sentimento,
uma vez que nao pertence a ninguém, mas existe na relagéo ‘entre’ o EUe o TU, e
s6 neste espacgo atemporal pode ser vivido, sentido e significado.

Compreende-se, que ser familiar cuidadora de uma crianga com aids é
estabelecer com ela uma relagdo, auténtica e genuina, sustentada pelo amor
existente entre os dois seres e que se manifesta por meio do verbal, do brilho no
olhar, do sorriso por vezes timido, da expressao facial que se enrubesce. Este amor
que grande significagdo tem na existencialidade do ser-familiar pode ser traduzido
de diversas maneiras, como na preocupa¢cdo com a medicacdo, no receio das
reacdes apos a revelacao do diagndstico, no medo das repercussdes da doenga, na
angustia com a adolescéncia, na felicidade pelo bom desempenho escolar, na
esperanca de uma vacina, entre outras formas de cuidar.

Estes sentimentos, percepcdes e significacdes sao compartilhados, também,
na com-unidade familiar que experiencia as situacdes, desafios e implicacées de
conviver com a epidemia HIV/aids. Compreende-se, ao estar-com o ser-familiar-
cuidadora, que o apoio ‘entre’ os seres da familia é fundamental para a
potencializagdo do vir-a-ser e para a superagado das dificuldades existenciais; no
entanto, percebe-se, também, que nem sempre ele esta presente, causando
desconforto naqueles que dele necessitam.

Acredita-se, com isso, que este seja outro elemento que necessita ser
resgatado e melhor explorado pela Enfermagem, ou seja, as relagdes e 0s
relacionamentos que se estabelecem na com-unidade familiar visando conhecer os
diferentes modos de ser-familia e, assim, desenvolver um cuidado voltado as
singularidades de cada agrupamento humano. Principalmente se forem
consideradas as familias que vivenciam o estar doente de um de seus membros,

pois precisam reorganizar e reestruturar suas vidas e, em especial, aquelas que
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convivem com a epidemia da aids pois experienciam, ainda, o0 preconceito e a
discriminacao desta doenca estigmatizada socialmente.

Pode-se afirmar que todas estas vivéncias e experiéncias que culminaram em
aprendizados ao longo desta trajetéria foram fundamentais por possibilitarem a
compreensao que o cuidado em Enfermagem & um encontro existencial entre dois
seres humanos que estdo abertos a relagao dialégica e encontram-se presentes com
tudo o0 que um é e ndo € em dado tempo e espago compartilhados. Percebe-se que
o cuidado em Enfermagem tem a possibilidade de fazer com que o ser cuidado
possa ser mais no mundo da com-unidade familiar e no mundo da vida.

Ao estar-com o ser-familiar-cuidadora de uma crianca com aids pode-se
perceber que existem diferentes compreensdes acerca desta experiéncia existencial,
uma vez que cada ser € unico e singular. Cada ser-familiar, a seu modo-de-ser-no-
mundo, desvelou suas significacdes através dos choros, dos siléncios, dos abracos,
dos sorrisos, dos questionamentos, dos olhares e daquilo que foi verbalizado. Em
cada encontro, presentifica-se e €& presentificado pelo outro e, desta relagao,
resultaram reflexdes que, muitas vezes, ndo podem ser descritas, mas que ficam
como aprendizados para a vida.

Contudo, espera-se que este estudo auxilie cuidadores em saude e, em
especial, os cuidadores em Enfermagem a langar um outro olhar as familias e as
criangas que vivem com o HIV/aids no intuito de perceber que ha um ser humano
com sentimentos Unicos e singulares, que tem potencialidades em vir-a-ser e
limitacdes em ndo-ser e que necessita do outro para realizar-se no mundo. Acredita-
se que este estudo possibilite ao ser que cuida em Enfermagem transcender os
aspectos mais praticos do cuidado e valorizar a intersubjetividade, a relagdo inter-
humana entre o EU e o TU, o didlogo existencial entre os seres e as questdes da
espiritualidade, possibilitando, desta forma, o acontecer do cuidado humanistico.



8 RECOMENDAGOES DO ESTUDO

Fazer é criar, inventar é encontrar.
Dar forma é descobrir. Ao realizar eu descubro.
(BUBER, 1977, p. 12)

A partir deste momento serédo apresentadas algumas recomendacdes tecidas
a partir deste estudo. Para tanto, foi fundamental o estar-com estas familiares
cuidadoras, o compartilhar do espago e do tempo com 0s seres que experienciam,
cotidianamente, o conviver, no mundo da com-unidade familiar, com a infec¢ao pelo
HIV de um de seus membros. Sendo assim, destaca-se a importancia da Filosofia do
Dialogo de Buber por ter possibilitado compreender as significagbes acerca deste
fendmeno existencial e, também, para subsidiar o cuidado em Enfermagem.

Desta forma, ao estar-com as familiares cuidadoras de criangas com aids foi
possivel compreender algumas de suas percepg¢des acerca da sua existencialidade
e de suas relagbes com o outro e com o mundo. Neste sentido, e por estar
comprometido com o cuidado em saude €, em especial, em Enfermagem, destacam-
se algumas propostas relativas a pesquisa, ao ensino, a extensdo e ao cuidado em

Enfermagem, conforme seguem:

e ¢ fundamental o desenvolvimento de outras investigagdes relacionadas
as diversas interfaces que permeiam o mundo das familias, visando
compreender suas transformacdes, adaptacbes e organizagdes na
contemporaneidade. Também, faz-se necessarias pesquisas referentes ao
contexto da epidemia causada pelo HIV e, em especial, as familias e as
criangas/adolescentes que vivem com aids para que, assim, possa
compreender 0s aspectos objetivos e subjetivos do vivido por estes seres e
aplicar os achados na melhoria da teoria e pratica de cuidado em

Enfermagem;
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e faz-se premente a inclusdo da tematica HIV/aids de uma forma geral e,
em particular, das questdes relativas a aids pediatrica e a infeccao pelo HIV
de adolescentes, nos curriculos dos Cursos de Graduacdao em Enfermagem.
Isto porque cada vez mais estas tematicas fazem parte das experiéncias em
sociedade e, também, dos cenarios de saude, desde as unidades basicas
de salde até as instituicbes de complexidade média e alta que

acompanham e desenvolvem o cuidado as pessoas com HIV/aids;

e ¢é interessante a apropriacao da Filosofia do Dialogo de Martin Buber
como pressuposto para o desenvolvimento do cuidado em Enfermagem,
principalmente no que tange as familias e as criangas/adolescentes que
vivem com o HIV/aids. Assim, propde-se a criagdo de grupos de estudos e
pesquisas dentro dos Cursos de Graduagao e, em especial, nos Programas
de Pés-Graduacdo que dediqguem-se a exploracdo dos conceitos e da
filosofia deste pensador fenomendlogo-existencialista a fim de utiliza-lo na
producdo do conhecimento em Enfermagem, bem como na teoria e pratica
do cuidado;

e faz-se necessario que as instituicbes de saude, que acompanham as
familias e criangas/adolescentes que vivem com HIV/aids, estejam
preparadas para recebé-las. Ou seja, é necessario que 0s servigos tenham
programas especificos aos familiares e as criangas/adolescentes visando a
promocao da saude, a prevencao de agravos e a recuperacao nos casos de
agravamento da infeccao pelo HIV. Como sugestao que emanou durante as
entrevistas com o ser-familiar, propde-se a criacdo de um grupo de apoio
e/ou orientacdo destinado as familias que convivem com o HIV/aids, bem
como um espaco destinado ao cuidado e educacdo para a saude das

criangas/adolescentes;

e & importante que o ser que cuida em saude e em Enfermagem assuma
o desafio da revelagdo do diagnostico de aids a crianga/adolescente em
parceria com a familia destas. Ainda, € fundamental que exista uma

responsabilizagdo mutua frente as dificuldades vivenciadas e
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experienciadas pelo ser-crianca/adolescente. Como sugestao, propde-se a
elaboracao de projetos e/ou a criagdo de um programa especifico para este
fim que atenda as necessidades Unicas e singulares de cada familia e da

crianga/adolescente referente ao fendmeno da revelacao do diagnostico;

e faz-se importante que o ser que cuida em saude e em Enfermagem
valorize os aspectos da espiritualidade e os incorpore a pratica, vivida e
dialogada, de cuidado as familias e as criangas/adolescentes que vivem
com o HIV/aids. Isto porque a espiritualidade emanou como relevante
guestao presente na existencialidade destes seres e pode ser contemplada

durante o desenvolver do cuidado humanistico.

Desta forma, acredita-se que este estudo apresenta importante relevancia ao
mundo da Enfermagem, seja nas questdes do ensino, do cuidado e da pesquisa,
uma vez que, ao dar voz aos familiares, foi-lhes possibilitado expressar seus
sentimentos e suas emogdes, bem como suas compreensdes e significacdes
existenciais ao encontrarem-se langados no mundo convivendo, na com-unidade
familiar, com uma crianga que tem aids. Para além disso, este estudo fez emergir
questdes que estao presentes no cotidiano dos servicos de salde e que necessitam
ganhar atencdo e espacgo de discussdo por parte, principalmente, dos seres que
cuidam das pessoas que encontram-se lan¢cadas no mundo, vivendo e convivendo,

com o HIV/aids.
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APENDICE A

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM — MESTRADO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Projeto de Pesquisa: Ser Familiar Cuidadora de uma Crianga com Aids:
compreensdes a luz da filosofia de Martin Buber

Pesquisador: Enfermeiro Mestrando Diego Schaurich

Orientador: Enfermeira Prof? Dr? Maria da Graga Corso da Motta

A pesquisa intitulada “Ser Familiar Cuidadora de uma Crianca com Aids:
compreensdes a luz da filosofia de Martin Buber”, de autoria do Enfermeiro Diego
Schaurich, para obtencao do titulo de Mestre em Enfermagem, tem como objetivo
compreender o que é ser familiar de uma crianca com aids a luz da filosofia de
Martin Buber.

A fim de alcancar o objetivo proposto, sera utilizada a entrevista para a
coleta de informacdes, sendo que as mesmas ocorrerdo em uma sala reservada no
hospital ou na residéncia do informante segundo sua vontade e desejo. As
entrevistas serdo gravadas, conforme aceitacdo do informante, do contrario a
entrevista sera transcrita no decorrer do encontro; quando gravadas, as fitas serao
armazenadas em local seguro por um periodo de cinco (05) anos. As informagdes
coletadas serado degravadas a fim de possibilitar a organizacdo, analise, discussao,
divulgacéo e publicacao pelo pesquisador.

Eu,
informo que fui esclarecido/a, de forma clara e detalhada, livre de qualquer

constrangimento ou coergédo, que minha participacdo no estudo é voluntaria e nao
interferira em meu acompanhamento de saude na instituicdo ou no da crianga, bem
como o meu direito de receber respostas as duvidas referentes ao desenvolvimento
da pesquisa, em qualquer fase desta. Estou ciente de que a qualquer momento

tenho o direito de retirar meu consentimento e deixar de patrticipar do estudo, sem
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prejuizo para a crianga e para a minha pessoa, e terei minha identidade preservada,

ou seja, esta ndo sera revelada em nenhum momento da pesquisa.

/ /2006

Assinatura do Informante

Pesquisador: Enfermeiro Mestrando Diego Schaurich

Fone para contato: (51) 9266-3462

Orientador: Enfermeira Prof? Dr2 Maria da Graca Corso da Motta
Fone para contato: (51) 3316-5479 ou (51) 9987-4136
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APENDICE B

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM — MESTRADO

Projeto de Pesquisa: Ser Familiar Cuidadora de uma Crianca com Aids:
compreensdes a luz da filosofia de Martin Buber

Pesquisador: Enfermeiro Mestrando Diego Schaurich

Orientador: Enfermeira Prof? Dr? Maria da Graga Corso da Motta

Objetivo: Compreender o que € ser familiar de uma crianga com aids a luz da

filosofia de Martin Buber

ENTREVISTA

Informante:
Data: / /

Horario:

Inicio:

Término:

Questao Norteadora:

Conte-me como €, para vocé, ser familiar de uma criangca com aids?

Vocé gostaria de falar mais alguma coisa acerca deste assunto?
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