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RESUMO
Objetivo: compreender as potencialidades e fragilidades da rede de cuidado da pessoa com HIV/Aids em um serviço de 
referência 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 análise de conteúdo, sustentados teoricamente 
pelo interacionismo simbólico. Resultado: a análise resultou nas categorias: A rede ofertando o cuidado à pessoa com síndrome 
da imunodefi ciência adquirida e Enfrentando Barreiras no cuidar, que refl etem 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, constituída por 
profi ssionais de saúde e algum membro familiar. Conclusão: a rede de cuidado profi ssional é importante, mesmo diante do 
aumento dos atendimentos numa estrutura física e número de profi ssionais que já não comportam a crescente demanda.
Descritores: Enfermagem; HIV; Síndrome de Imunodefi ciência Adquirida; Assistência ao Paciente.

ABSTRACT
Objective: 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 immunodefi ciency syndrome, 
and Facing Barriers in care, which refl ect the strengths and weaknesses in the care network. The fi rst 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 Immunodefi ciency Syndrome; Patient Care.

RESUMEN
Objetivo: comprender las fortalezas y debilidades de la red de atención 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 atención, por un total de 18 participantes. Los datos 
fueron recolectados a través de entrevistas y se examinaron mediante análisis de contenido, en teoría, con el apoyo de la interacción 
simbólica. Resultados: el análisis resultó en las siguientes categorías: La red de ofrecer atención a las personas con síndrome de 
inmunodefi ciencia adquirida y tropezando con obstáculos a la atención, que refl ejan las fortalezas y debilidades en la red de 
atención. El primero representa la prestación de atención emocional y humano y la segunda un poco más amplia, incluyendo la 
red de profesionales de la salud y un miembro de la familia. Conclusión: la red de atención profesional es importante, a pesar del 
aumento de las llamadas en una estructura física y el número de profesionales que ya no se comportan de la creciente demanda.
Palabras clave: Enfermeria; VIH; Sindróme de Inmuno Defi ciencia Adquirida; Asistencia al Paciente.
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INTRODUÇÃO

A síndrome da imunodeficiência adquirida (aids) é uma 
doença que tem trazido preocupações no mundo inteiro dian-
te das grandes responsabilidades de assistência e cuidados 
específicos que requerem atenção 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 serviços de 
saúde(1-2). O acometimento na vida de uma pessoa por HIV/
aids necessita que sua rotina de vida seja reestruturada diante 
do novo contexto. É uma situação que coloca o ser humano 
a repensar os enfrentamentos deste processo de vida e mor-
te que, embora com evolução crônica, requer mudanças de 
seus padrões de vida para melhor conviver cotidianamente(3). 
Por outro lado, abre para oportunidades que permitem a es-
tas pessoas buscar a melhor estratégia de cuidado para sua 
vida. Porém, é necessário uma reformulação da estrutura do 
cuidado em saúde 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 saúde(3-4).

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 
replicação do vírus teve sua distribuição gratuita no Brasil a 
partir do ano de 1996 por meio da lei no 9.313/96 a todas as 
pessoas que necessitem de tais medicamentos, em conjunto 
com outras estratégias de cuidado como o acompanhamento 
multiprofissional, alimentação saudável e exercícios físicos, 
ajudam a contribuir para melhor qualidade de vida(5).

Associado a estas estratégias e, no sentido de melhor atender 
às pessoas acometidas pelo HIV/aids, as ações de cuidado em 
saúde constituem o suporte necessário, tanto para a pessoa que 
vive com a doença, quanto para as suas famílias, na busca por 
soluções que possam surgir a partir de suas vivências em rede(6).

Logo, as redes de atenção em saúde com sua equipe de pro-
fissionais são também integrantes do cuidado, cabendo não 
apenas focar no manejo da doença 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 usuário-profissional(7).

Diante do exposto, é importante considerar que a descoberta 
da doença para as pessoas com HIV/aids traz consigo grandes 
dificuldades e sofrimentos frente às mudanças e transformações 
causadas por uma condição física visivelmente comprometida 
para a maioria delas, como no caso da autoimagem prejudica-
da ou ainda uma condição psicológica desfavorável, onde os 
preconceitos e estigmas ainda estão fortemente presentes na so-
ciedade. Tais preconceitos e a discriminação frente à doença, 
infelizmente são até hoje coadjuvantes de todo este processo 
construído socialmente desde o surgimento da doença(7-8) e que 
atualmente ainda se encontra fortemente presente na sociedade.

No que concerne ao cuidado em rede, situações 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 própria pessoa que vive 
com HIV/aids. Atentar para as fragilidades e potencialidades 

desta rede pode originar possibilidades de descoberta de me-
lhores ou novas práticas no convívio com a pessoa acometida 
pela doença. Também, pode constituir suporte instrumental, 
afetivo e de atenção, no atendimento às 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 serviço de referência do Esta-
do de Santa Catarina-SC.

MÉTODO

Neste estudo foi utilizado o referencial teórico do interacio-
nismo simbólico que considera a importância das interações 
entre as pessoas nas suas relações de convívios(9) por entender 
que estas fazem parte das suas vivências cotidianas.

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, do tipo 
exploratória que teve como cenário um serviço de referência 
em doenças infectoparasitárias localizado no Estado de Santa 
Catarina. Participaram oito pessoas com HIV/aids e sua rede de 
cuidado, totalizando dezoito participantes por meio da satura-
ção dos dados. Dentre os membros da rede de cuidado fami-
liar estão: mãe, irmã, irmão e esposa. Os membros da rede de 
cuidado institucional-profissional de saúde foram representados 
pelos profissionais médico, equipe de enfermagem e psicóloga.

Como critério de inclusão para a participação, as pessoas 
com HIV/aids deveriam ter conhecimento sobre sua sorologia 
para HIV/aids há pelo menos 1 ano; possuir acuidade cogni-
tiva para responderem as questões 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 área da Grande Florianópolis e possuir acuidade cog-
nitiva para responder as questões 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 excluídos da pesquisa as 
pessoas que não se encaixavam nos requisitos anteriormente ci-
tados. É necessário mencionar que alguns membros da rede de 
cuidado referenciados, como: o pai, a tia, as amigas e os filhos 
não foram entrevistados, por não residirem na Área da Grande 
Florianópolis ou por desconhecerem a condição sorológica da 
pessoa com HIV/aids. Estes foram critérios de exclusão.

O período 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 ambulatório (serviço 
de referência) nos dias em que lá se encontravam para a rea-
lização de consulta médica ou realização de exames; a entre-
vista com as pessoas da rede de cuidados deu-se em local e 
horário programados, de comum acordo entre a pesquisadora 
e os participantes, por meio de contato telefônico previamen-
te disponibilizado pela pessoa com HIV/aids que os referen-
ciaram. As entrevistas ocorreram em locais como: domicílio 
- para a maioria delas, em instituição de ensino onde estuda, 
no local de trabalho e também no próprio ambulatório quan-
do acompanhavam a pessoa com HIV/aids para as consultas.

As entrevistas tiveram duração média de 50 minutos e se de-
ram de forma prazerosa, na qual a pesquisadora e os participantes 
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tiveram interação, com possibilidade de estabelecer um 
diálogo, com linguagem simples e clara, de forma que as 
informações coletadas contemplassem os objetivos pro-
postos da pesquisa. As questões 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? Quais as fragilidades da rede de 
cuidado da pessoa com HIV/aids?

Para a análise dos dados, utilizou-se a Análise de 
Conteúdo de Bardin(10) na modalidade temática, por 
meio das fases: pré-análise, exploração do material e 
tratamento dos dados, inferência e interpretação.

No que diz respeito ao cumprimento dos aspectos 
éticos de pesquisa, foram respeitados em todas as suas 
etapas, buscando atender o previsto pela Resolução nº 
196/96, atualizada pela Resolução 466/12, do Conselho 
Nacional de Saúde (CNS)(11) que regulamenta a Pesquisa 
Envolvendo Seres Humanos. O projeto foi submetido ao 
Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade Federal 
de Santa Catarina sob nº 1157. Todos os participantes 
que aceitaram participar da pesquisa assinaram o Termo 
de Consentimento Livre e Esclarecido- TCLE.

Para garantir o sigilo dos participantes, foi utilizada 
a seguinte identificação: para as pessoas com HIV/
aids a letra P seguida do número 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 saúde foi identificada com as letras RI. Vale 
ressaltar que não houve desistência de nenhum dos partici-
pantes durante todo período em que ocorreu a pesquisa.

RESULTADOS

Para a descrição 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, 
têm como representante da sua rede de cuidados basicamente 
os profissionais e os seus familiares de primeiro grau (a mãe, 
a irmã, o irmão, a esposa). Esta é uma situação considerada 
lamentável, no sentido de que as necessidades dependem de 
cuidados específicos e requerem muita atenção e dedicação. 
Os membros da rede de cuidado institucional-profissional de 
saúde são representados pelos profissionais: médico, enfer-
meira e equipe de enfermagem, e psicóloga, esta última não 
vinculada ao serviço de referência pesquisado.

A seguir apresentamos as categorias e subcategorias emer-
gidas a partir da análise dos dados sendo: Categoria 1- A rede 
ofertando o cuidado à pessoa com HIV/aids, abarcando as 
subcategorias: Disponibilizando o cuidado e atendendo as 
necessidades; Tendo satisfação em cuidar; A escuta como de-
monstração de preocupação 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 atuação do 
cuidado institucional de saúde.

Categoria 1 - A rede ofertando o cuidado à pessoa com 
síndrome da imunodeficiência adquirida
Nesta categoria, a oferta dos cuidados disponibilizados 

pela rede familiar e institucional-profissional de saúde propor-
ciona um cuidado preocupado com as necessidades que a do-
ença 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 saúde, disponibiliza um 
cuidado preocupado com o atendimento das necessidades 
que a doença demanda cotidianamente, conforme as falas:

Precisamos atender as situações vivenciadas por cada pa-
ciente. Procuro me inteirar das medicações que ela está 
tomando pra ajudá-la (RI3)

Eu tento adaptar ... organizar os fluxos das necessidades 
que ele precisa ..., faço 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 colaboração mútua da equipe multidisciplinar no aten-
dimento das necessidades de cuidado a pessoa com HIV/aids 
também se fez presente:

Eu tento trabalhar com o farmacêutico, com a enfermeira. 
Temos psicólogo e às vezes pedimos socorro. A nutricio-
nista também colabora; Isso tudo para tentar englobar o 

Quadro 1 -  Identificação das pessoas que constituíam as redes de 
cuidado das pessoas com HIV/aids

A REDE DE CUIDADO DA PESSOA COM HIV/AIDS
Pessoa com

HIV/aids
Rede de cuidado 
Familiar 

Rede de cuidado 
Institucional-profissional de saúde

P1 RI1 (médica)

P2 RF1 (mãe) RI1 (médica)
RI2 (enfermeira)

P3 RF1 (esposa) RI1 (médica)

P4 RF1 (esposa)
(pai, mãe e tia)*

RI1 (médica) 
RI2 (enfermeira)

P5 RF1 (irmão) RI1 (médica)

P6 RF (irmã)
(amiga 1 e amiga 2)* RI1 (médica)

P7 RF1 (esposa) RI1 (médica)
RI3 (psicóloga)

P8 RF1 (esposa)
(filhos)*

RI1 (médica)
RI2 (enfermeira)

*Membros da rede que não foram entrevistados por não residirem na área da Grande 
Florianópolis, ou por desconheceram da sorologia positiva para o HIV.
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paciente como um todo. Ter enfermeira do lado, para mim 
é fundamental, eu não consigo viver sem elas! (RI1)

As orientações dadas pela rede institucional-profissional 
de saúde, ao exercerem as práticas de cuidado à pessoa 
com HIV/aids, também fazem parte do rol de cuidados, os 
quais são voltados para atenção e esclarecimentos acerca 
da doença:

Eles sempre dão as orientações 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 doença, até para saber 
se ela está entendendo o processo e o tratamento em si, 
procuro mostrar a importância disso tudo. (RI2)

O apoio nas ações do cotidiano, as orientações relaciona-
das ao cuidado ofertadas pela rede familiar da pessoa com 
HIV/aids, a atuação em equipe e com enfoque interdisciplinar 
é uma importante potencialidade da rede de cuidado na pro-
moção da saúde das pessoas com HIV/aids.

Subcategoria 2 - Tendo satisfação em cuidar
A satisfação expressada pelas pessoas da rede ao prestar 

cuidados à pessoa com HIV/aids apontam prazer em cuidar, 
gratificação e felicidade, assim como sensação de dever cum-
prido ao exercê-los:

Cuidar dela... para mim é muito prazeroso ... (RF1- P7)

É bastante gratificante! Eu estou bem feliz! (RI2)

Ajudá-los me dá uma sensação de missão cumprida. (RI2)

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

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

Assim, cuidar da pessoa com HIV/aids no entendimento 
das pessoas da sua rede traz satisfação, é gratificante e pra-
zeroso, provocando sensação de felicidade em vê-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 demonstração de preocu-
pação com o cuidado
A escuta praticada pelas pessoas da rede de cuidado à pessoa 

com HIV/aids, foi apontada como uma potencialidade pois nos 
momentos de orientação e conversa, as sensações de ansieda-
de, as dúvidas e os desabafos expressos são minimizados.

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

A contribuição é assim: é sentir, é perceber, é escutar é falar 
e até não falar! Quando você dá o diagnóstico. Às vezes o 
mais importante é você deixar o paciente falar, deixar se 
expressar, entende? (RI2)

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

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

Subcategoria 4 - O cuidado instrumental e afetivo no 
cotidiano
O cuidado instrumental disponibilizado pela rede familiar 

contempla ações de cuidado diário que facilitam o cotidiano 
da pessoa com HIV/aids.

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

Eu ajudo ele lá na firma também. Às 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 são voltados às neces-
sidades de orientação e apoio. Assim, é percebida a impor-
tância da continuidade do tratamento, no qual o equilíbrio 
emocional é alcançado através dos enfrentamentos cotidia-
nos vividos:

Quando são recebidas estas orientações, naturalmente a 
paciente fica mais tranquila, e nisso tudo entra também 
a questão emocional. Com as orientações, percebo uma 
grande evolução emocional. (RI2)

Em síntese, o cuidado instrumental é constituído de ele-
mentos importantes para a vida da pessoa com HIV/aids, pro-
porcionando benefícios quanto às suas necessidades diárias, 
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 limitações na atuação do cuidado institucional de saúde.

Subcategoria 1 - Vivenciando os sofrimentos e o preconceito
As situações de preconceito vivenciadas diariamente nem 

sempre permitem a ampliação da rede de cuidado da pessoa 
com HIV/aids.

Ainda existe muito preconceito por causa dessa doença, 
não se conhece direito como é viver com a doença ou con-
viver com alguém que tem a doença. (RF1-P3)
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Ninguém colaborou na hora em que ela mais precisou, ela 
só teve a mim, mais ninguém, por causa do preconceito. 
Isso me deixou revoltada. (RF1-P6)

A pessoa não conta porque tem medo de perder o emprego, 
tem medo de perder a família, o marido. (RI2)

Por outro lado, as ações das pessoas da rede, com orienta-
ções e conversas realizadas nos momentos de consulta entre 
profissionais e pacientes, ajudam a visibilizar soluções para 
minimizar a ansiedade no convívio 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. (RI2)

O sofrimento e o preconceito dificultam a ampliação da 
rede e podem trazer outros prejuízos aos relacionamentos 
e à vida social. Essas situações enfrentadas cotidianamente 
pela pessoa com HIV/aids podem ser minimizadas através de 
ações 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 irmãos ao todo, e todos sabem do meu proble-
ma, mas quando eu fiquei doente só ela (a irmã) veio me 
acolher. (P6)

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

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

Ter uma rede familiar pouco ampliada traduz uma condi-
ção de auxilio limitado e diz respeito aos pensamentos pre-
conceituosos dos demais membros pertencentes a esta, ou 
mesmo, por autoproteção da pessoa que vive com HIV/aids 
diante das possíveis reações frente à revelação da doença à 
outras pessoas. Neste sentido, os poucos membros da família 
envolvidos no cuidado da pessoa com HIV/aids trazem sobre-
carga e solidão para quem está ao lado, ou maior necessidade 
de autocuidado por parte da pessoa doente.

Faço tudo sozinha, nunca fui atrás de nada, acho que não 
precisa. Ele já sabe de tudo o que pode fazer e com o que 
ele precisa se cuidar, ele não é mais uma criança! (RF1-P2)

... eu não tenho nem tempo de sair para procurar ajuda 
porque eu trabalho, ... quando ele precisa de alguma coisa 
ou percebe que não está 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 várias situações de-
correntes da doença. Percebe-se que o preconceito, ainda pre-
sente na sociedade, traz fragilidades para o cuidado em rede.

Subcategoria 3 - Vivenciando limites na atuação do cuida-
do institucional de saúde
Os cuidados ofertados pelos profissionais de saúde do serviço 

institucional à pessoa com HIV/aids são realizados com algumas 
limitações, decorrentes da grande demanda de atendimentos e 
do número escasso de profissionais qualificados, dificultando o 
atendimento e mesmo a sistematização da assistência. 

O ambulatório cresceu e a nossa falta maior é do profissio-
nal enfermeiro, do psicólogo, do psiquiatra. O Serviço de 
Assistência Especializado deixa muito a desejar pela falta 
de enfermeira. Não conseguimos dar a atenção necessária 
às consultas de enfermagem, grupos de adesão pós consul-
tas médicas, etc. (RI2)

Outro ponto que dificulta o atendimento específico às 
pessoas com HIV/aids está relacionado à grande demanda de 
atendimento de outros agravos.

Temos que atender a demanda dos acidentes com perfuro-
-cortantes, mordedura de cachorro, casos de violência se-
xual. E, o paciente que vem aqui para consultar, não conse-
guimos atender. (RI2)

O que está acontecendo é que a gente está empurrando 
com a barriga, tapando buraco e apagando incêndio né? ... 
porque não dá tempo ... (RI2)

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

Se mandarem outra enfermeira pra cá, aí eu te pergunto: 
onde ela vai trabalhar? A gente está com problema que não 
é só de pessoal, é físico também ... (RI2)

Hoje nós temos cinco consultórios médicos e apenas um 
consultório de enfermagem. Daí é aquela situação, se ti-
ver duas enfermeiras, como é que nós vamos fazer? Porque 
uma deveria atender os crônicos e a outra os agudos ... (RI2)

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

DISCUSSÃO

A aids é uma doença 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 é importante que a pessoa acometida 
pela doença se sinta bem ao receber os cuidados, de modo a 
garantir uma qualidade de vida aceitável ao lado das pessoas 
com quem convivem diariamente(8).
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O cuidado profissional, por outro lado requer práticas 
interdisciplinares frente às necessidades de um serviço com 
qualidade e satisfação a quem busca estes cuidados, onde as 
estratégias estabelecidas sejam atendidas(12).

O atendimento a pessoas com HIV/aids deve ser disponi-
bilizado sem distinção quando relacionado a outros pacientes 
com outros problemas de saúde, que não o HIV, não havendo 
diferenciação entre estes cuidados e ocasionando impedimen-
tos para a prestação da assistência. Cabe aos profissionais da 
área exercer um cuidado multidisciplinar onde o ideal se dá 
pelas capacidades de atender as necessidades do paciente(7).

As vivências estabelecidas entre a pessoa com HIV/aids e 
sua rede de cuidado são representadas por trocas de afeto, 
apoio instrumental e, sobretudo, uma relação de convívio 
com a doença com vistas a proporcionar um cuidado com 
qualidade. Essas vivências se dão a partir da compreensão de 
suas experiências vividas, de forma que os significados dados 
às coisas com as quais se relacionam ao longo da vida são 
construídos a partir de suas crenças, valores e interações(9).

A representação familiar no cuidado à pessoa com HIV/
aids influencia o apoio disponibilizado, principalmente quan-
do o cuidado está 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 família para 
auxiliá-los nos seus cuidados diários. Porém, relatam que tal 
atividade, em alguns casos, é vista como mais uma opção de 
trabalho que, como qualquer outra, traz desgaste físico e men-
tal, ainda maior diante do fato de possuírem algum grau de 
parentesco e constituindo um determinante do cuidado rea-
lizado. Se por um lado, estas situações são vivenciadas com 
um misto de sentimentos como preocupação, raiva, pena e 
medos, por outro referem se sentir bem, pois traz gratidão e 
prazer ao realizá-los(13-14).

As orientações fornecidas pelas pessoas da rede de cui-
dado, seja ela familiar ou institucional-profissional de saúde, 
possibilita à pessoa com HIV/aids refletir acerca da doença, 
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 diálogo do profissional no âmbito 
hospitalar favorece o encorajamento para a continuidade do 
tratamento(7), assim como permite solucionar grande parte dos 
conflitos, principalmente aqueles advindos dos enfrentamen-
tos de estresse que a doença demanda, oportunizando me-
lhores esclarecimentos(8). Demonstrações de afeto, respeito, 
atenção e apoio ajudam a proporcionar conforto, confiança 
e comunicação entre paciente e profissional(4), diante das de-
monstrações de sensibilidade. Muitas vezes, as pessoas com 
HIV/aids vivem afastadas tanto do seio familiar quanto da so-
ciedade. Diante disso, a aceitação incondicional do outro e 
demonstrações de afeto traz à tona a valorização destas prá-
ticas fundamentais para o convívio entre as pessoas e a so-
ciedade. Isto potencializa o processo de cuidar pois fortalece 
o laço de confiança e apoio emocional entre quem cuida e 
quem é cuidado, minimizando os conflitos vivenciados frente 
à situação de soropositividade(4,14).

A escuta constitui uma ação potencial no cuidado às pes-
soas com HIV/aids, pois aproxima o profissional dos confli-
tos que as afligem e lhes dá condição para pensar melhores 
estratégias para minimizar os sofrimentos. Neste aspecto, a 
comunicação, sobretudo a escuta ativa, demonstra interesse e 
preocupação a quem expõe suas queixas, o que confere uma 
entrega por inteiro no ato de cuidar por parte do profissional(4).

Questões estruturais do serviço, onde tem especial impor-
tância a força de trabalho especializada, o número insuficiente 
de profissionais especializados e uma estrutura física inadequa-
da formam o principal tripé de dificuldades para o atendimento 
as pessoas com HIV/aids pesquisadas. Frente à disponibilização 
de cuidados pelos serviços especializados em aids, um estudo 
realizado para avaliação da qualidade dos serviços identificou 
que o Brasil conta com uma gama de serviços bastante hetero-
gênea no que diz respeito às características institucionais e de 
infraestrutura. Os serviços disponibilizados contam com médi-
co infectologista e outros profissionais que compõem a equipe 
como: enfermeiro, psicólogo, assistente social, farmacêutico, 
entre outros, nas diversas instituições de saúde(15).

As dificuldades encontradas para dar conta dos atendi-
mentos no serviço de saúde pesquisado relacionam-se tanto 
ao aumento da demanda quanto ao número insuficiente de 
profissionais capacitados, principalmente do profissional en-
fermeiro. Esta situação foi identificada como barreira também 
em outros estudos, acarretando impedimentos para o exercício 
das práticas de cuidado com qualidade. Condições precárias 
de atendimento são também motivos de descontentamento dos 
profissionais e trazem impedimentos para exercer suas práti-
cas com qualidade(16). Outro estudo apontou que a carência do 
profissional médico foi uma dificuldade, dada a importâncias 
das informações específicas de cunho médico pertinentes ao 
cuidado, causando descontentamento por parte dos usuários(8). 
Todas estas situações infelizmente acarretam prejuízos tanto 
para quem oferta como para quem recebe os cuidados.

No que tange às limitações desta pesquisa, observou-se que 
a rede de cuidado das pessoas com HIV/aids é bastante restrita 
à família e aos profissionais, o que impossibilitou que outras 
análises mais aprofundadas sobre o tema fossem realizadas. Po-
rém, apontou que esta rede tem importante contribuição para o 
controle da doença e qualidade de vida destas pessoas.

CONSIDERAÇÕES FINAIS

A rede de cuidado à pessoa com HIV/aids disponibiliza 
cuidados considerados importantes para a vivência de pessoas 
com HIV/aids. Foram constatadas potencialidade como senti-
mentos de afeto e apoio instrumental, no caso de ajuda com 
as tarefas diárias, deslocamento para a busca dos medicamen-
tos entre outros. Isto proporciona maior estreitamento das suas 
relações nas vivências cotidianas. As orientações acerca do 
cuidado diante das preocupações relacionadas à doença são 
sempre bem-vindas fazendo com que as pessoas se encontrem 
cada vez mais firmes em suas relações de convívio diários.

Já para os membros da rede institucional-profissional as po-
tencialidades estão voltadas para uma escuta ativa, demons-
trando preocupação com as aflições da doença, bem como 
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para as orientações acerca da doença para esclarecer qualquer 
tipo de dúvida que venha surgir. Isto facilita a compreensão 
da extensão desses cuidados no âmbito domiciliar, neste caso, 
não só para o paciente, mas também para as pessoas da rede 
de cuidado familiar. A adesão terapêutica é esperada como 
uma consequência 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 doença, pois além de impedir a amplia-
ção da sua rede de cuidado, reforça a dificuldade de encarar a 
doença sozinhos, sem apoio. Também, especificamente para 
a rede institucional-profissional, a demanda por atendimento 

e a estrutura física inadequada impedem a realização de um 
atendimento com mais atenção 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 reforço das 
ações de cuidado influencia positivamente a vida dessas 
pessoas. Quanto ao potencial de atendimento disponibiliza-
do pela rede de cuidado institucional-profissional de saúde, 
necessitam de ações de investimentos nos serviços públicos 
que podem promover a qualidade na assistência, haja vistas 
as limitações diárias como: a estrutura física inadequada e o 
número limitado de profissionais qualificados para atender à 
demanda crescente de atendimentos.
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