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RESUMO

Objetivo: compreender as potencialidades e fragilidades da rede de cuidado da pessoa com HIV/Aids em um servico de
referéncia do Estado de Santa Catarina-SC. Método: participaram oito sujeitos e sua rede de cuidado, totalizando 18
participantes. Os dados foram coletados através de entrevistas e examinados por analise de contetido, sustentados teoricamente
pelo interacionismo simbdélico. Resultado: a andlise resultou nas categorias: A rede ofertando o cuidado a pessoa com sindrome
da imunodeficiéncia adquirida e Enfrentando Barreiras no cuidar, que refletem as potencialidades e fragilidades, na rede de
cuidado. A primeira retrata a oferta de cuidado afetivo e humanizado e a segunda, uma rede pouco ampliada, constituida por
profissionais de satide e algum membro familiar. Conclusao: a rede de cuidado profissional é importante, mesmo diante do
aumento dos atendimentos numa estrutura fisica e nimero de profissionais que ja ndo comportam a crescente demanda.
Descritores: Enfermagem; HIV; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida; Assisténcia ao Paciente.

ABSTRACT

Obijective: to understand the strengths and weaknesses in the care network of people with HIV/AIDS in a referral center in the
state of Santa Catarina-SC. Method: participants were eight subjects and their care network, totaling 18 participants. Data were
collected through interviews and examined by content analysis, theoretically supported by symbolic interaction. Results: the
analysis resulted in the following categories: The network offering care to people with acquired immunodeficiency syndrome,
and Facing Barriers in care, which reflect the strengths and weaknesses in the care network. The first depicts the provision of
emotional and humanized care, and the second a restricted network formed by health professionals and a family member.
Conclusion: the professional care network is important, despite the increased number of assistances in a physical structure and
amount of professionals who no longer meet the growing demand.

Keywords: Nursing; HIV; Acquired Immunodeficiency Syndrome; Patient Care.

RESUMEN

Objetivo: comprender las fortalezas y debilidades de la red de atencion de la persona con VIH/SIDA en un centro de referencia en
el estado de Santa Catarina-SC. Metodo: ocho participantes sujetos y su red de atencion, por un total de 18 participantes. Los datos
fueron recolectados a través de entrevistas y se examinaron mediante andlisis de contenido, en teoria, con el apoyo de la interaccion
simbdlica. Resultados: el analisis resultd en las siguientes categorias: La red de ofrecer atencién a las personas con sindrome de
inmunodeficiencia adquirida y tropezando con obstaculos a la atencion, que reflejan las fortalezas y debilidades en la red de
atencion. El primero representa la prestacion de atencion emocional y humano y la segunda un poco mas amplia, incluyendo la
red de profesionales de la salud y un miembro de la familia. Conclusién: la red de atencion profesional es importante, a pesar del
aumento de las llamadas en una estructura fisica y el nimero de profesionales que ya no se comportan de la creciente demanda.
Palabras clave: Enfermeria; VIH; Sindréme de Inmuno Deficiencia Adquirida; Asistencia al Paciente.
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INTRODUCAO

A sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids) é uma
doenca que tem trazido preocupagdes no mundo inteiro dian-
te das grandes responsabilidades de assisténcia e cuidados
especificos que requerem atencdo tanto das pessoas acometi-
das, quanto daquelas envolvidas diretamente com o cuidado
ao longo dos tempos, desde o seu surgimento, principalmen-
te para aquelas que necessitam de cuidados nos servicos de
satide’?. O acometimento na vida de uma pessoa por HIV/
aids necessita que sua rotina de vida seja reestruturada diante
do novo contexto. E uma situagdo que coloca o ser humano
a repensar os enfrentamentos deste processo de vida e mor-
te que, embora com evolucao crbnica, requer mudancgas de
seus padroes de vida para melhor conviver cotidianamente®.
Por outro lado, abre para oportunidades que permitem a es-
tas pessoas buscar a melhor estratégia de cuidado para sua
vida. Porém, é necessario uma reformulacdo da estrutura do
cuidado em satide como um todo, de modo a permitir que
as pessoas acometidas e os envolvidos com o cuidado destas
alcancem a melhor maneira de se viver em satide®.

Como parte do cuidado para a melhoria da qualidade de
vida das pessoas acometidas pelo HIV/aids, a Terapia Antir-
retroviral (TARV), surgida na década de 1980 para impedir a
replicacao do virus teve sua distribuicao gratuita no Brasil a
partir do ano de 1996 por meio da lei n° 9.313/96 a todas as
pessoas que necessitem de tais medicamentos, em conjunto
com outras estratégias de cuidado como o acompanhamento
multiprofissional, alimentacao saudavel e exercicios fisicos,
ajudam a contribuir para melhor qualidade de vida®.

Associado a estas estratégias e, no sentido de melhor atender
as pessoas acometidas pelo HIV/aids, as acoes de cuidado em
salide constituem o suporte necessario, tanto para a pessoa que
vive com a doenca, quanto para as suas familias, na busca por
solugdes que possam surgir a partir de suas vivéncias em rede®.

Logo, as redes de atengcao em satide com sua equipe de pro-
fissionais sdo também integrantes do cuidado, cabendo nao
apenas focar no manejo da doenga mas também na perspectiva
que cada uma das pessoas acometidas visualizam o cuidado re-
cebido, assim como as demandas que emergem deste processo,
neste sentido, a interface entre usudrio-profissional”.

Diante do exposto, € importante considerar que a descoberta
da doenca para as pessoas com HIV/aids traz consigo grandes
dificuldades e sofrimentos frente as mudancas e transformagoes
causadas por uma condicao fisica visivelmente comprometida
para a maioria delas, como no caso da autoimagem prejudica-
da ou ainda uma condicdo psicolégica desfavoravel, onde os
preconceitos e estigmas ainda estao fortemente presentes na so-
ciedade. Tais preconceitos e a discriminagao frente a doenca,
infelizmente sdo até hoje coadjuvantes de todo este processo
construido socialmente desde o surgimento da doenca”® e que
atualmente ainda se encontra fortemente presente na sociedade.

No que concerne ao cuidado em rede, situagoes de fragili-
dades ou de dificuldades podem ser enfrentadas tanto por parte
da rede cuidadora, seja ela a rede de cuidado familiar ou a rede
institucional-profissional, quanto pela prépria pessoa que vive
com HIV/aids. Atentar para as fragilidades e potencialidades
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desta rede pode originar possibilidades de descoberta de me-
Ihores ou novas préticas no convivio com a pessoa acometida
pela doenca. Também, pode constituir suporte instrumental,
afetivo e de atencdo, no atendimento as suas necessidades.

Assim, este estudo teve como objetivo compreender as
potencialidades e fragilidades da rede de cuidado da pessoa
com HIV/aids atendidas em um servico de referéncia do Esta-
do de Santa Catarina-SC.

METODO

Neste estudo foi utilizado o referencial teérico do interacio-
nismo simbdlico que considera a importancia das interacoes
entre as pessoas nas suas relacoes de convivios” por entender
que estas fazem parte das suas vivéncias cotidianas.

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, do tipo
exploratéria que teve como cendrio um servico de referéncia
em doencas infectoparasitarias localizado no Estado de Santa
Catarina. Participaram oito pessoas com HIV/aids e sua rede de
cuidado, totalizando dezoito participantes por meio da satura-
cao dos dados. Dentre os membros da rede de cuidado fami-
liar estao: mae, irma, irmao e esposa. Os membros da rede de
cuidado institucional-profissional de satde foram representados
pelos profissionais médico, equipe de enfermagem e psicologa.

Como critério de inclusdo para a participagao, as pessoas
com HIV/aids deveriam ter conhecimento sobre sua sorologia
para HIV/aids ha pelo menos 1 ano; possuir acuidade cogni-
tiva para responderem as questoes durante a entrevista e ser
maior de 18 anos.

As pessoas integrantes das redes de cuidado referenciadas
pelos pacientes deveriam estar cientes da soropositividade, re-
sidir na 4rea da Grande Floriandpolis e possuir acuidade cog-
nitiva para responder as questoes das entrevistas. As redes de
cuidados foram selecionadas durante o momento da entrevista
com os acometidos pelo HIV/aids em data e local previamen-
te agendados. Deste modo, estariam excluidos da pesquisa as
pessoas que Nao se encaixavam nos requisitos anteriormente ci-
tados. E necessario mencionar que alguns membros da rede de
cuidado referenciados, como: o pai, a tia, as amigas e os filhos
nao foram entrevistados, por ndo residirem na Area da Grande
Florianopolis ou por desconhecerem a condigao sorolégica da
pessoa com HIV/aids. Estes foram critérios de exclusao.

O periodo de coleta de dados foi de janeiro a maio de
2011, por meio de entrevista semiestruturada. A entrevista
com a pessoa com HIV/aids ocorreu no ambulatério (servigo
de referéncia) nos dias em que 14 se encontravam para a rea-
lizagao de consulta médica ou realizacao de exames; a entre-
vista com as pessoas da rede de cuidados deu-se em local e
horario programados, de comum acordo entre a pesquisadora
e os participantes, por meio de contato telefénico previamen-
te disponibilizado pela pessoa com HIV/aids que os referen-
ciaram. As entrevistas ocorreram em locais como: domicilio
- para a maioria delas, em instituicio de ensino onde estuda,
no local de trabalho e também no préprio ambulatério quan-
do acompanhavam a pessoa com HIV/aids para as consultas.

As entrevistas tiveram duracdo média de 50 minutos e se de-
ram de forma prazerosa, na qual a pesquisadora e os participantes
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tiveram interagao, com possibilidade de estabelecer um
didlogo, com linguagem simples e clara, de forma que as

Quadro 1 - Identificacao das pessoas que constituiam as redes de

cuidado das pessoas com HIV/aids

informacdes coletadas contemplassem os objetivos pro-
postos da pesquisa. As questoes que nortearam a entre-
vista com os participantes foram: De que maneira a rede
de cuidados contribui para o tratamento da pessoa que

convive com HIV/aids? Quiais as fragilidades da rede de

cuidado da pessoa com HIV/aids?
Para a andlise dos dados, utilizou-se a Andlise de
Contetdo de Bardin® na modalidade tematica, por

meio das fases: pré-andlise, exploracdo do material e

tratamento dos dados, inferéncia e interpretagao.
No que diz respeito ao cumprimento dos aspectos

éticos de pesquisa, foram respeitados em todas as suas

etapas, buscando atender o previsto pela Resolucao n°®
196/96, atualizada pela Resolucdo 466/12, do Conselho
Nacional de Satde (CNS)"" que regulamenta a Pesquisa

Envolvendo Seres Humanos. O projeto foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal

de Santa Catarina sob n® 1157. Todos os participantes
que aceitaram participar da pesquisa assinaram o Termo

A REDE DE CUIDADO DA PESSOA COM HIV/AIDS
Pessoa com Rede de cuidado Rede de cuidado
HIV/aids  Familiar Institucional-profissional de satde
P1 RIT (médica)
< RIT (médica)
P2 RF1 (mae) RI2 (enfermeira)
P3 RF1 (esposa) RIT (médica)
P4 RF1 (esposa) RIT (médica)
(pai, mae e tia)* RI2 (enfermeira)
P5 RF1 (irmao) RIT (médica)
RF (irma) -
P6 (@amiga 1 e amiga 2)* RIT (médica)
RIT (médica)
P7 RF1 (esposa) RI3 (psicologa)
P8 RF1 (esposa) RIT (médica)
(filhos)* RI2 (enfermeira)

de Consentimento Livre e Esclarecido- TCLE.

Para garantir o sigilo dos participantes, foi utilizada
a seguinte identificacdo: para as pessoas com HIV/
aids a letra P seguida do ntimero cardinal em ordem
crescente, de P1 a P8. As pessoas da rede de cuidado familiar
foram identificadas com as letras RF e a rede institucional-
-profissional de satde foi identificada com as letras RI. Vale
ressaltar que nao houve desisténcia de nenhum dos partici-
pantes durante todo periodo em que ocorreu a pesquisa.

RESULTADOS

Para a descricao dos resultados, consideramos relevante
apresentar os membros da rede de cuidado das pessoas com
HIV/aids participantes.

No Quadro 1, observa-se que as pessoas com HIV/aids,
tém como representante da sua rede de cuidados basicamente
os profissionais e os seus familiares de primeiro grau (a mae,
a irma, o irmdo, a esposa). Esta é uma situacdo considerada
lamentavel, no sentido de que as necessidades dependem de
cuidados especificos e requerem muita atencao e dedicacao.
Os membros da rede de cuidado institucional-profissional de
salide sao representados pelos profissionais: médico, enfer-
meira e equipe de enfermagem, e psicologa, esta tltima nao
vinculada ao servico de referéncia pesquisado.

A seguir apresentamos as categorias e subcategorias emer-
gidas a partir da andlise dos dados sendo: Categoria 1- A rede
ofertando o cuidado a pessoa com HIV/aids, abarcando as
subcategorias: Disponibilizando o cuidado e atendendo as
necessidades; Tendo satisfacdo em cuidar; A escuta como de-
monstracao de preocupacdo com o cuidado e O cuidado ins-
trumental e afetivo no cotidiano. A Categoria 2- Enfrentando
barreiras no cuidar em HIV/aids, dividida nas subcategorias:
Vivenciando os sofrimentos e o preconceito; Uma rede de
cuidado familiar restrita e Vivenciando limites na atuacdo do
cuidado institucional de satde.

*Membros da rede que nao foram entrevistados por ndo residirem na drea da Grande
Floriandpolis, ou por desconheceram da sorologia positiva para o HIV.

Categoria 1 - A rede ofertando o cuidado a pessoa com

sindrome da imunodeficiéncia adquirida

Nesta categoria, a oferta dos cuidados disponibilizados
pela rede familiar e institucional-profissional de satide propor-
ciona um cuidado preocupado com as necessidades que a do-
enca demanda, ao longo do seu curso. Seguem os resultados
das subcategorias emergidas a partir desta categoria:

Subcategoria 1- Disponibilizando o cuidado e atendendo

as necessidades

A rede de cuidado da pessoa com HIV/aids, seja ela fami-
liar ou institucional-profissional de saude, disponibiliza um
cuidado preocupado com o atendimento das necessidades
que a doenca demanda cotidianamente, conforme as falas:

Precisamos atender as situacées vivenciadas por cada pa-
ciente. Procuro me inteirar das medicacées que ela estd
tomando pra ajudé-la (RI3)

Eu tento adaptar ... organizar os fluxos das necessidades
que ele precisa ..., faco tudo para que o paciente saia da
consulta com tudo resolvido ... (RI1)

O que eu posso fazer é continuar acompanhando ele ao
médico, tanto é que eu estou aqui hoje ... (RF1- P4)

A colaboracdo mutua da equipe multidisciplinar no aten-
dimento das necessidades de cuidado a pessoa com HIV/aids
também se fez presente:

Eu tento trabalhar com o farmacéutico, com a enfermeira.
Temos psicélogo e as vezes pedimos socorro. A nutricio-
nista também colabora; Isso tudo para tentar englobar o
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paciente como um todo. Ter enfermeira do lado, para mim
é fundamental, eu ndo consigo viver sem elas! (RI1)

As orientacdes dadas pela rede institucional-profissional
de salde, ao exercerem as praticas de cuidado a pessoa
com HIV/aids, também fazem parte do rol de cuidados, os
quais sao voltados para atencao e esclarecimentos acerca

da doenca:

Eles sempre dao as orientacées e o atendimento que a gente
precisa para o cuidado com ele. (RF1-P3)

O paciente fala: “que bom conversar contigo!” E, eu me
sinto bem melhor. Converso sobre a doenca, até para saber
se ela estd entendendo o processo e o tratamento em si,
procuro mostrar a importancia disso tudo. (RI12)

O apoio nas ac¢bes do cotidiano, as orientacoes relaciona-
das ao cuidado ofertadas pela rede familiar da pessoa com
HIV/aids, a atuacao em equipe e com enfoque interdisciplinar
é uma importante potencialidade da rede de cuidado na pro-
mocao da satde das pessoas com HIV/aids.

Subcategoria 2 - Tendo satisfacdo em cuidar

A satisfacdo expressada pelas pessoas da rede ao prestar
cuidados a pessoa com HIV/aids apontam prazer em cuidar,
gratificacao e felicidade, assim como sensacao de dever cum-
prido ao exercé-los:

Cuidar dela... para mim é muito prazeroso ... (RF1- P7)
E bastante gratificante! Fu estou bem feliz! (RI2)

Ajudé-los me dd uma sensacdo de missdo cumprida. (R12)

Uma das formas de satisfacao e gratificacdo é a resposta de
que algumas coisas mudaram para melhor, de ter conseguido
mudar algum comportamento que comprometia a satde da
pessoa com HIV/aids:

Cuidar dele pra mim é uma questdo de honra, s6 pelo fato
dele conseguir ter saido da vida que ele levava ... (RF1-P3)

Assim, cuidar da pessoa com HIV/aids no entendimento
das pessoas da sua rede traz satisfacdo, ¢ gratificante e pra-
zeroso, provocando sensacao de felicidade em vé-los bem.
Além disso, disponibilizar os cuidados provoca o sentimento
do dever cumprido. Assim, as pessoas da rede apresentam
potencial para satisfazer as pessoas com HIV/aids.

Subcategoria 3 - A escuta como demonstracao de preocu-

pacao com o cuidado

A escuta praticada pelas pessoas da rede de cuidado a pessoa
com HIV/aids, foi apontada como uma potencialidade pois nos
momentos de orientagdo e conversa, as sensagoes de ansieda-
de, as duvidas e os desabafos expressos sao minimizados.

O escutar e o orientar! E importante escutar o paciente para
poder fazer uma boa orientacao! (RI1)

Potencialidades e fragilidades da rede de cuidado da pessoa com HIV/Aids

A contribuicao é assim: é sentir, é perceber, é escutar é falar
e até ndo falar! Quando vocé d4 o diagndstico. As vezes o
mais importante é vocé deixar o paciente falar, deixar se
expressar, entende? (R12)

...escuto o que ele tem para falar principalmente quando
estd angustiado, acho importante ouvir, é um desabafo pra
ele ... (RF1-P8)

A potencialidade e a importancia de escutar o paciente,
dar-lhe voz, permitir que expresse seus sentimentos colabora
para o exercicio do cuidado especifico que a pessoa com HV/
aids necessita.

Subcategoria 4 - O cuidado instrumental e afetivo no

cotidiano

O cuidado instrumental disponibilizado pela rede familiar
contempla agoes de cuidado diario que facilitam o cotidiano
da pessoa com HIV/aids.

Faco tudo o que estd no meu alcance. Cuido da casa para
ficar tudo limpinho, cuido da comida, das roupas, da ali-
mentacao ... (RF1-P2)

Eu ajudo ele I4 na firma também. As vezes, quando eu posso,
eu pego os remédios pra ele, vou ajudando assim. (RF1-P5)

O cuidado disponibilizado procura atingir todos os aspec-
tos do viver destas pessoas, os quais sdo voltados as neces-
sidades de orientacdo e apoio. Assim, é percebida a impor-
tancia da continuidade do tratamento, no qual o equilibrio
emocional é alcancado através dos enfrentamentos cotidia-
nos vividos:

Quando sdo recebidas estas orientagées, naturalmente a
paciente fica mais tranquila, e nisso tudo entra também
a questdo emocional. Com as orientacées, percebo uma
grande evolugdo emocional. (RI2)

Em sintese, o cuidado instrumental é constituido de ele-
mentos importantes para a vida da pessoa com HIV/aids, pro-
porcionando beneficios quanto as suas necessidades didrias,
assim como o apoio afetivo e emocional, dando suporte e
fortalecimento da sua auto-estima.

Categoria 2 - Enfrentando barreiras no cuidar em HIV/aids

Esta categoria aborda subcategorias que retratam as barreiras
do processo de cuidar em HIV/aids: Vivenciando os sofrimentos
e o preconceito; Uma rede de cuidado familiar restrita; Viven-
ciando limitagoes na atuacao do cuidado institucional de satde.

Subcategoria 1 - Vivenciando os sofrimentos e o preconceito

As situagdes de preconceito vivenciadas diariamente nem
sempre permitem a ampliagdo da rede de cuidado da pessoa
com HIV/aids.

Ainda existe muito preconceito por causa dessa doenca,
ndo se conhece direito como é viver com a doenca ou con-
viver com alguém que tem a doenca. (RF1-P3)

Rev Bras Enferm. 2015 mai-jun;68(3):438-44. 441



Tonnera LS), Meirelles BHS.

Ninguém colaborou na hora em que ela mais precisou, ela
s6 teve a mim, mais ninguém, por causa do preconceito.
Isso me deixou revoltada. (RF1-P6)

A pessoa ndo conta porque tem medo de perder o emprego,
tem medo de perder a familia, o marido. (R12)

Por outro lado, as acoes das pessoas da rede, com orienta-
coes e conversas realizadas nos momentos de consulta entre
profissionais e pacientes, ajudam a visibilizar solucées para
minimizar a ansiedade no convivio com o HIV/aids.

A paciente desenvolve caminhos para lidar com o sofrimen-
to, é conseguir ver aquilo de outra maneira e perceber que
aquilo vai atingir de uma forma menos dolorosa. (RI12)

O sofrimento e o preconceito dificultam a ampliacdo da
rede e podem trazer outros prejuizos aos relacionamentos
e a vida social. Essas situacoes enfrentadas cotidianamente
pela pessoa com HIV/aids podem ser minimizadas através de
acoes humanizadas como o apoio emocional e profissional.

Subcategoria 2 - Uma rede de cuidado familiar restrita
A rede de cuidado familiar da pessoa com HIV/aids é res-
trita, sendo representada por apenas um ou outro membro.

Eu tenho 10 irmdos ao todo, e todos sabem do meu proble-
ma, mas quando eu fiquei doente s6 ela (a irma) veio me
acolher. (P6)

Existem outras pessoas na minha vida. Minha tia se preocu-
pa comigo, me liga, pergunta como eu estou, mas nao vive
diariamente comigo! (P7)

O meu apoio é a minha esposa e os meus filhos, mas eles
(os filhos) ndo sabem que eu tenho a doenca! (P8)

Ter uma rede familiar pouco ampliada traduz uma condi-
cao de auxilio limitado e diz respeito aos pensamentos pre-
conceituosos dos demais membros pertencentes a esta, ou
mesmo, por autoprotecao da pessoa que vive com HIV/aids
diante das possiveis reacoes frente a revelacdo da doencga a
outras pessoas. Neste sentido, os poucos membros da familia
envolvidos no cuidado da pessoa com HIV/aids trazem sobre-
carga e solidao para quem esté ao lado, ou maior necessidade
de autocuidado por parte da pessoa doente.

Faco tudo sozinha, nunca fui atrds de nada, acho que nao
precisa. Ele jd sabe de tudo o que pode fazer e com o que
ele precisa se cuidar, ele ndo é mais uma crianca! (RF1-P2)

. eu ndo tenho nem tempo de sair para procurar ajuda
porque eu trabalho, ... quando ele precisa de alguma coisa
ou percebe que nao estd muito bem, ele vai no hospital ...
(RF1- P3)

A rede de cuidado familiar comporta-se de forma distancia-
da da pessoa com HIV/aids em virtude de varias situacoes de-
correntes da doenca. Percebe-se que o preconceito, ainda pre-
sente na sociedade, traz fragilidades para o cuidado em rede.

Subcategoria 3 - Vivenciando limites na atuacao do cuida-

do institucional de satide

Os cuidados ofertados pelos profissionais de satide do servico
institucional a pessoa com HIV/aids sao realizados com algumas
limitagoes, decorrentes da grande demanda de atendimentos e
do ntimero escasso de profissionais qualificados, dificultando o
atendimento e mesmo a sistematizacdo da assisténcia.

O ambulatério cresceu e a nossa falta maior é do profissio-
nal enfermeiro, do psicélogo, do psiquiatra. O Servico de
Assisténcia Especializado deixa muito a desejar pela falta
de enfermeira. Ndo conseguimos dar a atencdo necessaria
as consultas de enfermagem, grupos de adesao pds consul-
tas médicas, etc. (R12)

Outro ponto que dificulta o atendimento especifico as
pessoas com HIV/aids esta relacionado a grande demanda de
atendimento de outros agravos.

Temos que atender a demanda dos acidentes com perfuro-
-cortantes, mordedura de cachorro, casos de violéncia se-
xual. E, o paciente que vem aqui para consultar, ndo conse-
guimos atender. (R12)

O que estd acontecendo é que a gente estd empurrando
com a barriga, tapando buraco e apagando incéndio né? ...
porque ndo da tempo ... (R12)

O que também tem dificultado o atendimento institucional
é a estrutura fisica, que nao cresceu com a demanda, é peque-
na e com poucas areas disponiveis para que os profissionais
possam dar continuidade ao tratamento, sobretudo para o
profissional enfermeiro.

Se mandarem outra enfermeira pra cd, ai eu te pergunto:
onde ela vai trabalhar? A gente estd com problema que nao
é s6 de pessoal, é fisico também ... (R12)

Hoje nés temos cinco consultérios médicos e apenas um
consultério de enfermagem. Dai é aquela situacdo, se ti-
ver duas enfermeiras, como é que nés vamos fazer? Porque
uma deveria atender os crénicos e a outra os agudos ... (R12)

Cuidar da satde da pessoa com HIV/aids ndo é tarefa facil
conforme citado pelos membros rede de cuidado institucional-
-profissional de satde, pois é cada vez mais crescente a deman-
da por atendimentos. A mesma limitacao ocorre ao realizar es-
tes atendimentos em uma estrutura fisica limitada e com falta de
profissionais qualificados para atuar com cuidados especificos.

DISCUSSAO

A aids é uma doencga que ao longo dos anos percorre um
curso que, dependendo da carga viral, afeta o organismo da
pessoa acometida, necessitando de grandes habilidades dos
cuidadores. Diante disto € importante que a pessoa acometida
pela doenca se sinta bem ao receber os cuidados, de modo a
garantir uma qualidade de vida aceitavel ao lado das pessoas
com quem convivem diariamente®,
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O cuidado profissional, por outro lado requer préticas
interdisciplinares frente as necessidades de um servico com
qualidade e satisfacdo a quem busca estes cuidados, onde as
estratégias estabelecidas sejam atendidas!?.

O atendimento a pessoas com HIV/aids deve ser disponi-
bilizado sem distincdo quando relacionado a outros pacientes
com outros problemas de saude, que niao o HIV, nao havendo
diferenciacao entre estes cuidados e ocasionando impedimen-
tos para a prestacdo da assisténcia. Cabe aos profissionais da
area exercer um cuidado multidisciplinar onde o ideal se da
pelas capacidades de atender as necessidades do paciente.

As vivéncias estabelecidas entre a pessoa com HIV/aids e
sua rede de cuidado sdo representadas por trocas de afeto,
apoio instrumental e, sobretudo, uma relacdo de convivio
com a doenca com vistas a proporcionar um cuidado com
qualidade. Essas vivéncias se dao a partir da compreensao de
suas experiéncias vividas, de forma que os significados dados
as coisas com as quais se relacionam ao longo da vida sao
construidos a partir de suas crencas, valores e interacoes®.

A representacao familiar no cuidado a pessoa com HIV/
aids influencia o apoio disponibilizado, principalmente quan-
do o cuidado est4 relacionado ao apoio instrumental, além
do cuidado afetivo, fato este considerado importante no aten-
dimento de suas necessidades. As pessoas com HIV/aids pes-
quisadas possuem pelo menos um membro da familia para
auxilid-los nos seus cuidados didrios. Porém, relatam que tal
atividade, em alguns casos, é vista como mais uma opcao de
trabalho que, como qualquer outra, traz desgaste fisico e men-
tal, ainda maior diante do fato de possuirem algum grau de
parentesco e constituindo um determinante do cuidado rea-
lizado. Se por um lado, estas situacoes sao vivenciadas com
um misto de sentimentos como preocupacao, raiva, pena e
medos, por outro referem se sentir bem, pois traz gratidao e
prazer ao realiza-los31%.

As orientacdes fornecidas pelas pessoas da rede de cui-
dado, seja ela familiar ou institucional-profissional de saude,
possibilita a pessoa com HIV/aids refletir acerca da doenca,
pois proporciona que expressem seus sentimentos, sentindo-
-se mais aliviadas e com menos ansiedade. Em estudo rea-
lizado com os profissionais que prestam cuidados a estas
pessoas especificamente, o didlogo do profissional no ambito
hospitalar favorece o encorajamento para a continuidade do
tratamento”, assim como permite solucionar grande parte dos
conflitos, principalmente aqueles advindos dos enfrentamen-
tos de estresse que a doenca demanda, oportunizando me-
lhores esclarecimentos®. Demonstracoes de afeto, respeito,
atencao e apoio ajudam a proporcionar conforto, confianca
e comunicacao entre paciente e profissional®, diante das de-
monstracoes de sensibilidade. Muitas vezes, as pessoas com
HIV/aids vivem afastadas tanto do seio familiar quanto da so-
ciedade. Diante disso, a aceitacdo incondicional do outro e
demonstracoes de afeto traz a tona a valorizacdo destas pra-
ticas fundamentais para o convivio entre as pessoas e a so-
ciedade. Isto potencializa o processo de cuidar pois fortalece
o laco de confianga e apoio emocional entre quem cuida e
quem é cuidado, minimizando os conflitos vivenciados frente
a situacdo de soropositividade® ',

Potencialidades e fragilidades da rede de cuidado da pessoa com HIV/Aids

A escuta constitui uma agao potencial no cuidado as pes-
soas com HIV/aids, pois aproxima o profissional dos confli-
tos que as afligem e lhes da condicdo para pensar melhores
estratégias para minimizar os sofrimentos. Neste aspecto, a
comunicacao, sobretudo a escuta ativa, demonstra interesse e
preocupacdo a quem expde suas queixas, o que confere uma
entrega por inteiro no ato de cuidar por parte do profissional®.

Questoes estruturais do servico, onde tem especial impor-
tancia a forca de trabalho especializada, o nimero insuficiente
de profissionais especializados e uma estrutura fisica inadequa-
da formam o principal tripé de dificuldades para o atendimento
as pessoas com HIV/aids pesquisadas. Frente a disponibilizacao
de cuidados pelos servicos especializados em aids, um estudo
realizado para avaliagcao da qualidade dos servicos identificou
que o Brasil conta com uma gama de servicos bastante hetero-
génea no que diz respeito as caracteristicas institucionais e de
infraestrutura. Os servicos disponibilizados contam com médi-
co infectologista e outros profissionais que compdem a equipe
como: enfermeiro, psicologo, assistente social, farmacéutico,
entre outros, nas diversas instituicdes de satde!".

As dificuldades encontradas para dar conta dos atendi-
mentos no servico de saide pesquisado relacionam-se tanto
ao aumento da demanda quanto ao nimero insuficiente de
profissionais capacitados, principalmente do profissional en-
fermeiro. Esta situacdo foi identificada como barreira também
em outros estudos, acarretando impedimentos para o exercicio
das préticas de cuidado com qualidade. Condicoes precarias
de atendimento sao também motivos de descontentamento dos
profissionais e trazem impedimentos para exercer suas prati-
cas com qualidade®. Outro estudo apontou que a caréncia do
profissional médico foi uma dificuldade, dada a importancias
das informacdes especificas de cunho médico pertinentes ao
cuidado, causando descontentamento por parte dos usuarios®.
Todas estas situacoes infelizmente acarretam prejuizos tanto
para quem oferta como para quem recebe os cuidados.

No que tange as limitacoes desta pesquisa, observou-se que
a rede de cuidado das pessoas com HIV/aids é bastante restrita
a familia e aos profissionais, o que impossibilitou que outras
andlises mais aprofundadas sobre o tema fossem realizadas. Po-
rém, apontou que esta rede tem importante contribui¢io para o
controle da doenca e qualidade de vida destas pessoas.

CONSIDERACOES FINAIS

A rede de cuidado & pessoa com HIV/aids disponibiliza
cuidados considerados importantes para a vivéncia de pessoas
com HIV/aids. Foram constatadas potencialidade como senti-
mentos de afeto e apoio instrumental, no caso de ajuda com
as tarefas diarias, deslocamento para a busca dos medicamen-
tos entre outros. Isto proporciona maior estreitamento das suas
relagdes nas vivéncias cotidianas. As orientagoes acerca do
cuidado diante das preocupacdes relacionadas a doenca sao
sempre bem-vindas fazendo com que as pessoas se encontrem
cada vez mais firmes em suas relagdes de convivio didrios.

Ja para os membros da rede institucional-profissional as po-
tencialidades estdo voltadas para uma escuta ativa, demons-
trando preocupacao com as aflicdes da doenca, bem como
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para as orientacoes acerca da doenca para esclarecer qualquer
tipo de davida que venha surgir. Isto facilita a compreensao
da extensao desses cuidados no &mbito domiciliar, neste caso,
ndo sO para o paciente, mas também para as pessoas da rede
de cuidado familiar. A adesdo terapéutica é esperada como
uma consequéncia positiva dessas trocas realizadas entre as
partes durante os momentos de consulta.

Das fragilidades apontadas pelas pessoas com HIV/aids, o
preconceito é fortemente apontado como um fator que difi-
culta conviver com a doenca, pois além de impedir a amplia-
cao da sua rede de cuidado, reforca a dificuldade de encarar a
doenca sozinhos, sem apoio. Também, especificamente para
a rede institucional-profissional, a demanda por atendimento

e a estrutura fisica inadequada impedem a realizacao de um
atendimento com mais atencao e qualidade.

Diante do exposto, percebemos a necessidade de conti-
nuar potencializando a rede de cuidado da pessoa com HIV/
aids, uma vez que diante de uma rede restrita, o reforco das
acoes de cuidado influencia positivamente a vida dessas
pessoas. Quanto ao potencial de atendimento disponibiliza-
do pela rede de cuidado institucional-profissional de satde,
necessitam de acdes de investimentos nos servicos publicos
que podem promover a qualidade na assisténcia, haja vistas
as limitagdes didrias como: a estrutura fisica inadequada e o
namero limitado de profissionais qualificados para atender a
demanda crescente de atendimentos.
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