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RESUMO

Objetivo: Compreender o significado do set familiar de uma ctianga com Virus da Imunodeficiéncia Humana/ Sindrome da Imunodeficiéncia Adquitida
na perspectiva do pensamento complexo. Métodos: Estudo qualitativo, exploratétio; os dados foram coletados, entre julho e novembro de 2008, por meio
de uma entrevista com cinco familiares de criancas com AIDS, abrigadas em uma instituicio de apoio. Resultados: O significado das falas codificadas e
analisadas resultou em trés categorias: Vivenciando a ordem, desordem e organizagio do ser familiar de uma crianga com AIDS; Dialogando com as certezas
eincertezas do revelar ou nio o diagnéstico a crianga com AIDS; e Confrontando-se com os limites do acaso, ocaso, viver e morter. Conclusio: Evidenciou-
se que ser familiar e cuidar de uma crianga com AIDS, constitui-se em um processo complexo que requer, além de uma compreensao biopsicossécio-espiritual
dos fatores que envolvem a doenga e o ser doente, uma atitude de cuidado focada no ser humano como um ser uno, complexo e multidimensional.
Descritores: Crianca; Sorodiagnéstico da AIDS; Sindrome da imunodeficiéncia adquirida; Relagées familiares; Pesquisa em enfermagem

ABSTRACT

Objective: To understand the significance of a family member of a child with the Human Immunodeficiency Virus/Acquired Immunodeficiency
Syndrome from the perspective of complexity. Methods: This is a qualitative and exploratory study; data were collected between July and
November 2008, through interviews with five family members of children with AIDS, who were sheltered in an institution of support.
Results: The meaning of statements were coded and analyzed, resulting in three categories: experiencing the order, disorder and the organization
of a family member of a child with AIDS; dialoguing with the assurance and doubt of disclosing the diagnosis to a child with AIDS; and, facing
the limits of unknown, decadence, live and death. Conclusion: It was revealed that being a family member and caring for a child with AIDS,
is a complex process that requires an understanding of multiple factors (such as: biological, psychological, social, spiritual, and the ones related
to the disease and the patient) and the attitude of caring focused on the human being - a unique being, complex and multidimensional.
Keywords: Child; AIDS serodiagnosis; Acquired immunodeficiency syndrome; Family relations; Nursing research

RESUMEN

Objetivo: Comprender el significado del familiar de un nifio portador del Vitus de la Inmunodeficiencia Humana/Sindrome de la Inmunodeficiencia
Adquirida bajo la perspectiva del pensamiento complejo. Métodos: Se trata de estudio cualitativo y exploratorio; los datos fueron recolectados entre
julio y noviembre de 2008, por medio de entrevistas con cinco familiares de nifios con SIDA, que estaban acogidos en una instituciéon de apoyo.
Resultados: El significado de las declaraciones codificadas y analizadas result6 en tres categorias: experimentando el orden, desorden y la
organizacion del familiar de un nifio con SIDA; dialogando con la seguridad y la duda de revelar el diagnéstico al nifio con SIDA; y, enfrentando los
limites del acaso, ocaso, vivir y morir. Conclusion: Se evidencié que ser familiar y cuidar de un nifio con SIDA, constituye un proceso complejo que
requiere, ademas de una comprensién que abarca varios factores (biolégicos, psicologicos, sociales, espirituales, relacionados con la enfermedad y con
el enfermo) de una actitud sobre el cuidado que debe ser enfocada en el ser humano - un ser Gnico, complejo y multidimensional.

Descriptores: Nifio; serodiagnoéstico del SIDA; Sindrome de inmunodeficiencia adquirida; Relaciones familiares; Investigacién en enfermerfa
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INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS)
¢ uma doenca que se manifesta, apos a infeccao do
organismo humano pelo Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV). O HIV destréi os linfécitos CD4+,
células responsaveis pela defesa do organismo, tornando
a pessoa vulneravel a outras infec¢bes e doengas
oportunistas, assim denominadas, por se manifestarem
em situacOes em que o sistema imunoldgico encontra-se
vulneravel ou mais susceptivel a novos agravos!2.

A epidemia HIV/AIDS constitui-se em um desafio a
saude publica global, visto que traz novos questionamentos
e implica¢oes para o processo de viver saudavel, em especial,
as criancas e seus familiares. Destaca-se, a necessidade de
acompanhamento ambulatorial, a submissio a diversos
exames, o uso do tratamento antirretroviral, a
complexidade da adesdo e a convivéncia com situacGes de
preconceito e disctiminacgdo, dentre outras®.

O HIV ja causou cerca de 25 milhdes de mortes desde
o inicio da epidemia e provocou profundas mudangas
demograficas, econémicas e sociais nos pafses mais
afetados. Estima-se, que a cada dia cerca de 6.800 pessoas
sao infectadas pelo HIV e 5.700 morrem em decorréncia
da doenca em todo o mundo®.

Os jovens entre 15-24 anos representam 45% das
novas infec¢des e, em ambito global, o nimero de jovens
que convivem com HIV aumentou de 1,6 milh&es, em
2001, para 2 milhSes em 2007. Acredita-se que 370 mil
criancas menores de 15 anos infectaram-se pelo HIV, em
2007, e cerca de 15 milhGes ja perderam um ou ambos
os pais em decorréncia da AIDS®.

Assim, o HIV/AIDS altera de forma significativa o
viver saudavel de criangas e adolescentes que, na maioria
dos casos, experienciam perdas sucessivas, além de
ficarem expostos a preconceitos sociais, raciais entre
outros, quando desacompanhados de processos
educativos de auto-organizacio pessoal e familiar.
preciso que a ctianca com HIV/AIDS seja compreendida
e reconhecida em suas potencialidades e limitagdes, como
qualquer outra crianga, isto €, que seja acolhida para além
da doenca. Nesse contexto, o cuidado 2 crianca precisa it
além das limitagdes aparentes, a fim de considerar a
singularidade de cada crianga®.

Os pais sdo os principais responsaveis pela estrutura
emocional da crianga, visto que desempenham o papel
de facilitadores do processo de crescimento e
desenvolvimento. Desse modo, as condi¢ées ambientais
do micro e macrossistema em que a crianga esta inserida,
sao fundamentais para o desempenho satisfatério das
diferentes dimensdes e a integracao de adventos adversos,
como a doenca®.

E preciso considerar que a experiéncia do HIV/AIDS
ndo se limita s6 a crianca portadora da doenca. Esta realidade,
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portanto, acomete e compromete a vida de todos aqueles e
aquelas que fazem parte do convivio diario, representados,
nesse caso, pelos familiares e cuidadores que constituem a
rede de relagoes e interagdes mais proximas.

Ser familiar de uma crianga com HIV/AIDS sob
o olhar da complexidade

Ser familiar/significante/cuidador de uma crianca com
HIV/AIDS, aflora sentimentos como a duvida, a revolta,
a desordem, bem como o enfrentamento das incertezas
e temores, a fim de possibilitar e garantir a vida e o bem-
estar da crianca®”. Logo, a convivéncia e as diferentes
estratégias de enfrentamento dos familiares, sobretudo,
dos pais que se sentindo culpados pela doenca do filho,
utilizam os mais variados argumentos para justificarem
sua dot, desordem e perdas®?.

Para compreender esse processo, na maiotia dos casos
conturbados, a complexidade possibilita gerar um
pensamento que liga e integra as certezas e incertezas, 0 acaso
e 0 ocaso, a ordem e a desordem do ser familiar de uma
crianca com HIV/AIDS. Substitui a causalidade e a
unidimensionalidade por um pensamento circular que
contemplard a multidimensionalidade e unicidade das
possibilidades interativas entre todos os envolvidos no cuidado.

O pensamento complexo!™!V retrata, portanto, um
processo social, profissional, pessoal, dinamico e gradual
que demanda tempo, atitude, comportamento e um
esforco incansavel na busca de novas formas de acdo e
interacdo, ou seja, a busca do novo com base no real.
Permite assumir racionalmente a inseparabilidade de
nocoes contraditorias, como a ordem, a desordem e a
organizagdo, para conceber um mesmo fenémeno
complexo como multidimensional. Ou seja, ele une duas
nog¢oes que tendem a excluir-se reciprocamente, mas sao
indissociaveis em uma mesma realidade.

Diferente do pensamento tradicional simplificado, a
complexidade pede para pensarmos nos conceitos sem
da-los por concluidos, para quebrarmos as esferas
fechadas, para o restabelecimentos das articulagdes entre
o que foi separado, na tentiva de compreender a
multidimensionalidade, para pensarmos na singularidade
com a localidade, com a temporalidade, para nunca
esquecermos as totalidades integradoras!’?.

Sob esse enfoque a l6gica da complexidade, significa
transcender explica¢des lineares e conceber um tipo de
explicacio em movimento, que seja circular. Uma
explicacdo que va das partes ao todo, do todo para as
pattes, para tentar compreendet/significar o fendémeno
sob estudo de forma contextualizada.

Para compreensido do ser humano como um ser
singular e multidimensional ¢ preciso, nessa perspectiva
reconhecer a natureza complexa e o processo de conviver
com as diferencas culturais e sociais. E necessirio
considerar o didlogo entre as diversas areas do saber, no
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sentido de perceber e acolher as adversidades da vida,
como adventos propulsores de uma nova organizagao.

Lidar com as contradicGes e incertezas do HIV/AIDS
constitui-se, portanto, em um desafio aos familiares
diretamente envolvidos com a doenga que precisam, além
de conviver com as adversidades sociais, encontrar
estratégias para aliviar a dor fisica e lidar com a pluralidade
de fatores que envolvem o preconceito do HIV/AIDS.

Conviver com a doenca na condi¢do de familiar,
implica acolher os diferentes sentimentos e possibilitar ao
ser humano, seja ele crian¢a ou familiat, o viver saudavel
independente das condi¢cdes em que se encontra. Significa
cuidar e estabelecer uma relacio de cuidado baseada em
significados que cada individuo atribui a sua existéncia.

Face a doenga que vem crescendo assustadoramente
nos mais diferentes contextos sociais, acometendo
indiscriminadamente adultos, jovens e criangas, sobretudo,
na expectativa de possibilitar novos olhares, mais
humanizados e comprometidos com o ser humano — ser
unico e complexo - portador de uma doencga estigmatica
cronica, o presente estudo teve por objetivo compreender
o significado do ser familiar de uma ctrianca com HIV/
AIDS na perspectiva do pensamento complexo.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, de carater
exploratério. Os dados foram coletados por meio de uma
entrevista individual, com cinco familiares de criang¢as com
HIV/AIDS, abrigadas em uma institui¢io de apoio, de
cardter nio governamental, que abriga ctiancas com HIV/
AIDS (de zero a 12 anos), sendo muitas delas 6rfas de pai
e mae. A instituicao, localizada na regido central do Estado
do Rio Grande do Sul, além de abrigar criancas com HIV/
AIDS, realiza um trabalho social educativo com as familias/
cuidadores envolvidas no processo, no sentido de orienta-
las quanto a doenca e suas repercussoes no contexto social.

Para as entrevistas, foram selecionados familiares que
participaram regularmente das oficinas de apoio, que
acontecem semanalmente na propria instituigao, com as
mais diferentes tematicas e que aceitaram o convite,
mediante a assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido. Dentre os familiares, encontravam-se: trés
maes, um tio e um avo, que eram responsaveis pelas
criancas. As questdes que nortearam as entrevistas, foram:
o que significa para vocé ser familiar de uma crianga com
HIV/AIDS? Vocé sentiu dificuldades para revelar o
diagnéstico a crianca? O que mudou em seu cotidiano?
Quais foram as duvidas e incertezas em relacio a doenca?

Os dados foram coletados entre julho e novembro
de 2008. As entrevistas foram gravadas e, a seguir,
transcritas integralmente, para facilitar o processo de
codificagio e analise, bem como manter a fidedignidade
das informag¢des. Na sequéncia, os dados foram
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codificados e organizados com base nos pressupostos
da andlise de conteudo”, que se constitui em trés
momentos, quais sejam: identificacdo das principais
percepgdes dos entrevistados; identificagdo das categorias
baseadas na andlise das falas dos participantes e
interpretacdo das categorias a partir da vivéncia das
pesquisadoras com a temdtica em questo.

Atentou-se, portanto, para o olhar de complexidade,
que requer do pesquisador, além de flexibilidade e
criatividade, a sensibilidade para compreender os
fenémenos sociais de forma ampla, complexa e de
projecio de sujeito a sujeito.

As contribuicGes dos participantes foram identificadas,
ao longo do texto, com a letra inicial “I”’ (familiar), seguida
de um numero que corresponde a fala, a fim de manter o
anonimato dos mesmos.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa do Centro Universitario Franciscano -
UNIFRA, sob o nimero 247/08.

RESULTADOS

O significado das falas codificadas resultou em trés
categorias, quais sejam: Vivenciando a ordem, desordem
e organizacdo do set familiar de uma crianca com HIV/
AIDS; Dialogando com as certezas e incertezas do revelar
ou nio o diagndstico a crianga com HIV/AIDS;
Confrontando-se com os limites do acaso, ocaso, viver e
morrer que serdo discutidos, na sequéncia, pelo olhar da
complexidade.

Vivenciando a ordem, desordem e organizagio
do ser familiar de uma crianga com HIV/AIDS

O significado ou sentimento de “ser familiar de uma
crianca com HIV/AIDS”, é expetienciado e vivenciado
de forma singular e complexa pelos seus membros que
integram o processo do “ser doente” ou da doenca em si.

Inicialmente, o processo se faz acompanhar de uma
desordem, desorganizacio e incertezas. O confronto com o
desconhecido, acompanhado da sensacdo de culpa e
impoténcia, dificultou ainda mais a sensagdo de estar diante de
um fenémeno, aparentemente inaceitavel e incompreendido
pela familia e sociedade, em geral. A seguir, as falas refletem o
significado de estar e fazer parte de um processo contraditorio
e auto-organizadot, 20 mesmo tempo.

E dificil, né? 1.ggo que en descobri, en estava cheia de diividas.
Eu nao sabia como lidar... nio entendia mais nada. (F1)

E bastante dificill EE a gente tem que conviver com esse problema
Jfazendo da vida dele a nossa vida... realmente, é dificil, mais cedo ou
mais tarde, pode ter pioras on melboras. Nao se sabe, o que pode
acontecer. (F3) Ela poderia nio ter essa doenga, ela poderia ter tratado
a crianga, mas nao esconder, deu de mami depois que ela veio ao
mnndo, tem muita gente que esconde, nao devia esconder. (F4)
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Da mesma forma que a desordem, desorganizagao,
incertezas e caos instalaram-se ao tomarem conhecimento
da doen¢a também uma nova organizag¢io ou
reorganizacao foi processada, gradualmente na rede de
relagGes e interagdes, como bem expressa a fala a seguir:

No inicio, en nao aceiter, houve um periodo de rejeigao ao
tratamento, mas depois de conversar com alguns amigos e os médicos,
eu pensei... O que estou fazendo com minba filha? Morrer todos
vamos um dia. Porém se soubermos nos cuidar é bem melhor. Hoje,
eut tenho consciéncia desse fato na minha cabega... estou tentando me
organizar novamente” (F2)

Dialogando com as certezas e incertezas do
revelar ou nio o diagndstico a crianga com HIV/
AIDS

A revelagio do diagnoéstico a crianga acometida com
HIV/AIDS, constitui-se em um processo que, na maiotia
dos casos, ocorre de forma velada ou silenciosa, em meio
a continuas certezas ¢ incertezas do revelar ou nio a doenga
a crianca; do revelar a verdade ou omitir os fatos. Em
alguns casos, esse processo prolonga-se por muitos anos
ou até 0 momento em que a propria crianga se petcebe
envolta em um emaranhado de medicamentos e cuidados,
que a distinguem ou a tornam especial no convivio com
os demais. Para amenizar o “choque” da revela¢io do
“diagnéstico HIV/AIDS”, alguns familiares fazem
referéncia a outras doengas ou procuram intermediar a
situagdo com a ajuda de profissionais qualificados.

Para a maioria dos familiares, a revelacio do
diagnéstico a crianca constituiu-se em um verdadeiro
drama. Utilizaram-se dos mais diferentes argumentos para
evitar ou prolongar o confronto com a prépria situagao
de vulnerabilidade, como seguem os argumentos:

Fui falar com a dontora, para saber o que fazer. A primeira
veg ela foi internada por que ndo tomava a medicacao. Ela dizia
para doutora gue toma, mas nio toma! Se forca,r ela comega chorar
¢ dai ela nio toma de maneira nenbuma... gospe, vomita. Dai, en
ralho, grito, brigo, e ¢la comeca a sangrar o narig ¢ se atacar dos
nervos. Entdo, a dinica solugio foi declarar a sitnagio, explicar
como € que acontecen... conversei com ela, expliquei do comego ao fim
como € que ela tem (a doenga), assim mesmo nao resolven. (F4)

Primeiro, disse que ela tinha um tumor na cabeca, que ela tinha
que tomar os remédios, se ndo era perigoso ela morrer. Nao adianton,
chegava a hora ¢ nao tomava. Dai en falei com a doutora, que
chamon a psiciloga e conversaram com ela, e ela concordon (em
tomar). Mas, logo néo aceitou mais tomar os remédios. Ficon internada
cerca de um més. Mas nao adianton, ela gostou, adorou ficar internada.
Nao teve jeito. Daf contei para ela... en era mais nova e sem saber en
passei pra ti, eu disse 0 nome (HIV), tu tem essa doenga, tem que
tomar a medicacao, se ndo tomar ndo vai adiantar, tem que tomar
pra ter tua familia, ter teus filhos, ter teu marido, ajudar a cuidar tna
irmd, en expliquei e ela concordon. (F5)
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Nessa direcdo, a revelagio do diagnostico do HIV/
AIDS significa, o revelar do ser e conviver com uma
doenca-fatal ou socialmente inaceitavel. Nessas
condi¢des, ser doente denota perder a identidade social
e a possibilidade de estabelecer interagoes sociais. Em
outras palavras, significa dizer que se o paciente ja estd
acometido por um evento inesperado e assustador, este
sera ainda mais conflituoso pelo sentimento de perda,
de isolamento social e pelo desafio da incerteza para o
qual nio foi preparado.

Confrontando-se com os limites do acaso, ocaso,
viver e morrer

Os sentimentos de morte ou motrer passam a fazer
parte do cotidiano, tanto dos familiares, como da crianga
acometida pela doenga. Para alguns, a doenga ¢
apreendida como morte de aspectos existenciais, para
outros, ¢ um morrer gradual, pela falta de compreensao
ou pelo rompimento dos elos na rede de relagdes e
interacoes sociais.

Esta ultima constatacdo estd relacionada, mais
especificamente, aqueles que nio conseguem processat
os limites do acaso, ocaso, viver e morret, isto é, do
processar a doenga sobre uma nova perspectiva de set e
conviver em sociedade. Desse modo, o morrer expressa-
se pelo descrédito, pela falta de dinamismo, pela falta de
vontade para vencer ¢ lutar em favor de uma nova
organizac¢ao existencial.

Morrer... sao vdrias as mortes.... Porém se soubermos lidar
com a doenga ¢ bem melhor. Hoje eu consigo lidar melhor com a
situagdo. (F2)

E mee disseram que ela tinha HIV, mas nao me deram nenbuma
explicagdo de como eu tinha que lidar com ela, essas coisas assim, en
pensava se ela tinha HIV iria morrer, né? S6 pensava na morte...
nada mais tinha sentido. A gente se depara com o limite. (F3)

Senti nuito medo, dividas. Sempre pensei que ela fosse morrer.
Sabe... a gente morre aos poucos junto com ela. O sofrimento é
grande. (F4)

Sabe, ¢ muito duro, muito sofrido! A gente aprende a conviver
com a realidade, mas tenho muito medo da morte. As vezes, parece
qgue tudo acabon, mas precisa continuar vivendo e se adaptando. (F5)

Os resultados evidenciam, em suma, que o HIV/AIDS,
apesar dos crescentes estudos, pesquisas, ainda se caracteriza
como uma doenga estigmatica, centrada na doen¢a como
um fim em si mesmo. O individuo — sujeito — portador
da doenga, é apreendido como objeto passivo e, por isso,
um ser incapaz de reorganizar-se em sociedade.

Com base nos dados analisados, propomo-nos, como
pesquisadoras e, acima de tudo, enfermeiras defensoras
da vida e do estar-bem ou estar melhor social, a discutir
os dados sob o olhar do pensamento complexo.
Acredita-se, ser possivel ir além do reducionismo
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hegemonico, cujo foco é a doenca e ndo o ser humano —
individuo que a abriga - ser uno, complexo e
multidimensional -, capaz de, continuamente, organizar-
se ou emancipar-se para o bem-viver em sociedade.

DISCUSSAO

Pelo olhar da complexidade, o ser humano nio pode
ser compreendido apenas, como um ser biol6gico. Sua
natureza é por exceléncia singular e multidimensional. X
membro de uma sociedade, com identidade e funcio
definida. Ou seja, ha algo mais do que a “singularidade ou
a diferenca de individuo para individuo, que é o fato de
que cada individuo é um sujeito”, independente de sua cor,
sexo, condi¢do econdémica ou doenga que o acomete!?.

O pensamento complexo é antagdnico e complementar;
contraditério e ambivalente; singular e multiplo; unidade e
diversidade; local e global, sustentado por um tecido
interdependente, interativo e inter-retroativo’*!. Por isso,
potencializador de novas possibilidades criativas e
organizativas, ou seja, de novas formas adaptativas de viver
e conviver o processo saude e doenca.

Pelo olhar da complexidade, nada esta perdido, mas
tudo é possivel e passivel de uma nova organizacio. Desse
modo, compreender o significado do “ser familiar de
uma crianga com HIV/AIDS” significa acolher o processo
de ordem-desordem-organizacdo que integra o viver
humano. Significa, compreender o ser humano, como um
ser complexo, capaz de continuamente se auto-organizar
ou emancipar-se, seja na saude ou na doenga, seja na
alegria, na dor ou nas perdas do dia dia. Significa, lidar e
conviver com a ordem e desordem, negociar com as
incertezas, dialogar com as adversidades e possibilitar
estratégias capazes de instaurar uma nova organizacio,
pela potencializacio dos recursos da prépria crianca.
Significa conceber e integrar a unidade do multiplo e a
multiplicidade do uno®.

Pensar no individuo/familiar, portadot de uma doenca
cronica, que se apresenta ao profissional da saude/
enfermagem em uma condi¢ado de vulnerabilidade, requer
niveis de compreensio, acolhimento e vinculos de
confianca intersubjetivos, sustentados a luz de referenciais
que concebem as multiplas varidveis que envolvem o
processo saude-doenca.

Percebe-se, pelo olhar da simplificacio, que o ponto
de partida, com raras exce¢des, ainda é a doenca ou a
compreensio da doenga, como um fim em si mesmo e
n3o o SER que a abriga. A singularidade do SER acaba
sendo reduzida 2 compreensio do set paciente/passivo
ou como alguém incapaz e impossibilitado de interagir e
adaptar-se aos padroes sociais predominantes.

Estabelecer uma relagio auténtica ou um vinculo de
confian¢a para com o individuo/familiar — portador de
uma doenga cronica estigmatica — significa acolher e dialogar
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com a individualidade intersubjetiva e permitir que ambas
—individualidades envolvidas - expressem sua singularidade
e historicidade sem medos, ressentimento ou davidas!®.

Ao compreender a identidade e complexidade do SER,
portador de uma doenga cronica e, a0 mesmo tempo,
portador de autonomia ou liberdade de escolha, o familiar
ou profissional colocar-se-4 em uma posicio de
diferenciacio, reciprocidade, troca e complementaridade e
nao mais em posicdo hierarquica - detentora das verdades
e do modo de ser e cuidar do outro.

Para conviver e cuidar do ser humano - SER uno e
complexo, ¢ preciso que este mesmo SER seja
compreendido como um ser singular, autébnomo,
diferente e sociavel. Ao compreendé-lo dessa forma, o
profissional estara ampliando seu campo de visdao e dando
sentido as interagGes que podem ser, tanto mais intensas,
como maior a capacidade de diferenciacdo e
potencializacio das possibilidades intersubjetivas®”.

Na légica do pensamento complexo, as relagbes e
intera¢des sdo ampliadas e potencializadas pela
compreensdo do sentido de ser singular e auténomo,
independente de ter uma doenca, de estar dependente de
cuidados, de estar em um leito hospitalar ou domiciliar.
Assim importam o olhar amplo e a dindmica do processo
interativo que se estabelece entre os diferentes e que, em
uma situa¢ao de doenga, sdo intensificadas pelas vivéncias
singulares da dor, desconforto, incerteza, isolamento
familiar e social, dentre outras.

A aspiragdo a complexidade tende para o
conhecimento multidimensional pelo respeito as diversas
dimensoes!” que o processo de portar uma doenca
cronica pressupde. Implica experienciar a singularidade e
a adversidade, a compreensio e a incompreensio, o real
e o utdpico, a vida e a morte.

E preciso, portanto, tecer uma teia baseada em
diferentes saberes e caminhar na direcio de uma vivéncia/
assisténcia complexa, plena e flexivel e, consequentemente,
de um paradigma de humanizag¢io, no qual o ser humano
¢ apreendido ndo pela doen¢a que o acomete, mas pela
singularidade que o torna um SER especial e tnico no
universo?.

Em sintese, o pensamento complexo propde, uma
nova consciéncia de mundo, sociedade, individuo, ser
saudavel, conviver com uma doenga ou ser portador de
uma doenga estigmatica. Propde no lugar do sujeito seguro
e pautado nas certezas absolutas, um sujeito pensante,
interrogante e¢ mobilizador de novos processos
organizacionais. Ao invés de propor um ponto de
equilibrio para os problemas emergentes, dentre estes, o
HIV/AIDS propde encontrar um novo ponto de apoio
sustentado pelo olhar multidimensional.

A capacidade de auto-organizagio, o conhecimento, a
responsabilidade e a participagdo ativa de todos os cidadaos
constituem-se, crescentemente, em uma importante
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ferramenta para a emancipa¢ao humana. Para tanto, é preciso
refletir ¢ desconstruir as barreiras historicas e culturais do
cuidar tradicional-hegemoénico, baseado em modelos
cartesianos fechados para a autodescoberta de si e do outro.

O enfermeiro, por ser reconhecido como um elemento
articulador e integrador dos diferentes saberes, sobretudo
por estar mais proximo e estabelecer vinculos mais
efetivos, pode também ser um importante interlocutor
no protagonismo das praticas de saude que valorizem a
dimensio do humano a doenca, a rede de relacbes e
interagbes as acOes verticalizadas e a singularidade do SER
a qualquer atitude que possa agredir a dignidade humana.

CONCLUSOES

O estudo ndo teve por objetivo apresentar ou enunciar
verdades absolutas, o que ndo passaria de uma nova
concep¢io redutora. O estudo propos-se a indagar,
questionar e apontar novos olhares sobre a doenga ou
portador de uma doenca estigmatica, que se constitui,
ainda, em um grande desafio aos familiares, enfermeiros,
cuidadores e sociedade em geral. Logo, ¢ preciso encarar
o HIV/AIDS nio como um fim em si mesmo, mas,
como possibilidade de uma nova organizacao individual,
familiar e social, pela emancipa¢io do ser humano.

Compreender o significado do “ser familiar de uma
crianga com HIV/AIDS”, pelo olhar da complexidade,
implica acolher os sentimentos e vivéncias cotidianas que
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