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A vida busca sempre o equilibrio
entre a vida e a morte, impedindo

que a vida desapare¢a da face da

Terra.
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COSTA, Gabriela Lima da. Maes com HIV: percepgdo quanto a amamentagao e
interacdo com o filho. Dissertacdo (mestrado) Programa de Pés Graduacdo em
Ciéncias da Saude Universidade Federal do Amapé, Macap4, 2012.

RESUMO

A infeccdo por HIV estd mais evidente em mulheres, inclusive as que
possuem parceiros estaveis, portanto, ha o risco de transmitir o virus para o filho,
durante gestacéao, parto e pela amamentacao. O presente estudo teve como objetivo
analisar a percepgédo das mées com HIV quanto a amamentacgdo e interagdo com
seu filho (a), o que se obteve através de estudo com abordagem qualitativa, do tipo
descritivo, utilizando como método de coleta de dados a entrevista semi estruturada.
O cenério de estudo foi em um Servi¢o de Atendimento Especializado em HIV/AIDS
(SAE) do Estado do Amapa, com a participacdo de dez voluntarias através de seus
depoimentos gravados, em entrevista individual e reservada, ap0s consentimento
das participantes. A coleta de dados ocorreu no local de pesquisa, durante consultas
médicas pediatricas. Os dados das entrevistas foram transcritos para serem
explorados e analisados pelo método de analise de conteudo. Os resultados obtidos
revelaram que a as idades das maes com HIV variam de 23 a 35 anos, com
predominio das idades 24, 25 e 27 anos; estado civil casado, maioria seguidoras da
religido catolica, com o ensino médio completo, procedentes da capital, Macapa, a
maioria € desempregada. A andlise identificou trés categorias tematicas principais:
gravidez e a descoberta da infeccdo pelo HIV; maes com HIV e interagdo com o
filho; amamentacédo: percepcédo das maes com HIV. Os resultados mostraram que as
maes revelaram sentimentos de discriminagcédo proveniente de familiares e vizinhos
gue sabiam da sua infeccdo, além de frustracdo, tristeza, atitudes de isolamento
devido essa discriminacdo. Porém, algumas delas tinham o suporte da familia no
cuidado com o filho e recurso religioso/espiritual e de profissionais de saude do SAE
para enfrentar melhor a doenca. Elas demonstraram entendimento quanto aos riscos
gue a amamentacao traria para o filho, pois o cuidado e responsabilidade com o
bem estar deste se sobrepdem a preocupacdo consigo mesmas. As maes com HIV
enfatizam que a atuacdo da equipe do SAE contribuiu para que elas soubessem
lidar com a infeccdo por HIV. O estudo possibilitou conhecer a percepcdo e
entendimento das maes com HIV para enfrentar a infeccdo no contexto do cuidado
com o filho. E essencial estabelecer condutas humanistas e éticas no atendimento
as maes com HIV que enfoquem questdes antropoldgicas e psicossociais.

Palavras — chave: AIDS. Amamentacdo. Saude da mulher.



COSTA, Gabriela Lima da. Mothers with HIV: breastfeeding perception and
interaction with the child. Dissertation (MA) Pos Graduate Program in Health
Sciences, Federal University of Amapa, Macapa, 2012.

ABSTRACT

HIV infection is increasing mostly among women, including those with stable
partners, so there is the risk of transmitting the virus to her child during pregnancy
and breastfeeding. The present study aimed to analyze the perception of mothers
with HIV as breastfeeding and interact with their child which was obtained through
gualitative descriptive study, using as method of data collection the semi-structured
interview. The study setting was in a Specializing in HIV / AIDS (SAE) Service of the
State of Amapa, with ten volunteers through their testimonies recorded in individual
interviews, under the consent of the participants. Data collection occurred at the
research site during pediatric medical appointments. Interview data were transcribed
to be explored and analyzed by content analysis. The results revealed that the ages
of mothers with HIV range from 23 to 35 years, with a predominance of ages 24, 25
and 27 years, married state, most followers of the Catholic religion, with secondary
education, most are unemployed and after analysis found three main themes:
pregnancy and the discovery of HIV, mothers with HIV and interaction with the child,
breastfeeding: perceptions of mothers with HIV. It was found that mothers revealed
feelings of discrimination by relatives and neighbors when they were aware about the
infection of these women, besides frustration, sadness, isolation attitudes because of
this discrimination. Some of them had the support of the family in caring for the child
and had used religious/spiritual support and trust on health professionals to better
cope with disease. They demonstrate understanding the risks that breastfeeding
would bring his son because the care and responsibility for the welfare of the child
override concern about themselves. Mothers with HIV emphasized that SAE group’s
performance contributed to prepare them to deal with the reality of HIV and
motherhood. This study made possible to get acquainted with HIV mothers’
perception and understanding about cope with infection at the context of taking care
of their children. It is essential to establish humanistic and ethical conduct in caring
for mothers with HIV that address psychosocial and anthropological issues.

Keywords: AIDS. Breastfeeding. Women's Health.
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1 INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Humana (SIDA/AIDS) tem sido apontada
como uma doenga dramatica em todo o mundo, sendo caracterizada como uma das
mais graves doencas do final do século XX, desenvolvendo-se entre individuos em
idade reprodutiva, de todos os continentes. No Brasil, foi identificada pela primeira
vez em 1982, mas ja faz parte do contexto mundial h4 mais de 24 anos
(CAVALCANTE et al., 2004).

Segundo Carvalho e Piccinini (2008), no Brasil, a epidemia da AIDS
constitui-se um problema de salude publica e a velocidade de seu crescimento é
maior entre as mulheres. Esse contexto revela aumento do niumero de mulheres
infectadas, o que reflete em risco aumentado de mulheres gestantes com HIV,
transmitirem o virus aos filhos durante a gestacédo, no parto ou pela amamentacao,
situacdo que pode colocar em risco a saude dos filhos por elas gerados, caso as

medidas adequadas de prevencao ndo sejam adotadas.

A mudanca do perfil epidemioldgico da AIDS pode ser traduzida pelo
aumento do numero de casos no segmento feminino da populagao, inicialmente
identificado como nao exposto por serem mulheres que tém um Unico parceiro e nao
usam drogas refletiu no consequente crescimento da transmissao vertical do virus,
propiciando um maior interesse pelas mulheres gravidas. Assim, desde 1995, o
Ministério da Saude prioriza a gestacdo como 0 momento para diagnosticar a
infeccéo pelo virus (FELICIANO e KOVACS, 2003).

Xavier et al. (1993), afirmam que a AIDS nao € apenas um problema de
saude, mas sim um objeto de estudo complexo, incluindo como importantes as
guestdes éticas e legais. Portanto, os avancos nos esquemas terapéuticos, que
aumentaram significativamente a expectativa de vida dos pacientes com HIV,
justificam o desenvolvimento de pesquisas sobre varios aspectos da vida destas
pessoas, como 0 caso de mulheres gestantes que recebem o diagnéstico positivo
para HIV. As mdes com HIV devem ser orientadas pelos profissionais de saude, que
Ihe atendem no pré-natal ou no pdés-parto, quanto as medidas que elas devem

adotar para evitar que seu filho seja infectado pelo HIV através da amamentacao.
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O Ministério da Saude contra indica o aleitamento em caso de méaes com
HIV, inclusive o aleitamento cruzado (amamentacdo feita por outras maes)
sustentando a substituicdo segura da alimentacdo do bebé pelo fornecimento, as
maes que sejam HIV positivo, da formula infantil exclusiva até os seis meses de
idade da crianca, além de aconselhamento sobre introducéo de outros leites e
alimentos apos essa idade para garantir a seguranca alimentar infantil, conforme
citam Paim, da Silva e Labrea (2008).

De acordo com Vinhas et al. (2004, p.18) na assisténcia a Saude da Mulher,
durante as acBes de atencdo a prevencdo ao HIV/AIDS no pré-natal, deve-se
aconselhar mulheres infectadas pelo HIV quanto ao risco de infectarem seus filhos.
A lactacao deve ser proibida, “pois existe o risco de aproximadamente 14% do
recém-nascido se contaminar com o leite materno, essa probabilidade aumenta
guanto mais recente for a infecgao” conforme afirmam Novak (2000) e Fonseca
(1998) apud Vinhas et al. (2004, p.18).

Por essas razdes, além do enfaixamento dos seios e da proibicdo de
aleitamento, deve-se proceder com o tratamento com antiretrovirais (ART) os quais
causam mudancas no corpo da mae, que segundo Fernandes, Araujo e Medina-
Acosta (2005) deixam-nas mais sensiveis o que implica em esfor¢co para se adaptar
aos medicamentos e a uma vida de mde com restricbes, como por exemplo, a
impossibilidade de amamentar o filho, decidir sobre revelar ou ndo seu diagnostico a
familiares, dentre outras dificuldades, as quais terdo reflexos na vida pessoal e
social da mulher, incluindo a interacdo mae-filho afetada e a autoestima materna

prejudicada.

Apés as descobertas dos ART e desenvolvimento de centros de assisténcia
especializada em HIV/AIDS, os portadores deste virus ou da doenca tém tido uma
maior sobrevida, tornando-se, portanto, ao longo dos tempos, pacientes crbnicos e
gue podem apresentar-se por algum tempo, assintomaticos, vindo a desenvolver
sintomas da doenca apds certo tempo de diagndstico. Isso dependera, do tempo de
descoberta da infeccdo, da qualidade e adesdo ao tratamento, das caracteristicas

biologicas e até sociais do paciente.
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Em resumo, entende-se a complexidade de fatores e varidveis envolvidas no
estudo do impacto de conviver com uma doenca, principalmente quando é incuravel,
como a infeccdo por HIV, pois isso exige preparo da equipe de saude e que esta
conhecga e compreenda melhor o paciente em sua totalidade para obter resultados

eficientes na assisténcia prestada.

A epidemia da AIDS é uma realidade mundial hd mais de 20 anos, diante da
qual inumeras terapias e estudos foram e continuam sendo realizados, visando a
melhoria na qualidade de vida das pessoas portadoras do HIV. Alguns desses
estudos abordam a sexualidade dessas pessoas, outros voltam-se para estudar as
dificuldades de adesé&o ao tratamento mas, nesta pesquisa o foco sdo as maes com
HIV e a relacdo delas com os filhos.

A partir do fato de que o numero de infec¢gdes por HIV tem aumentado
consideravelmente entre mulheres, inclusive dentre aquelas casadas ou com uniao
estavel, passa a ser de grande preocupacédo a saude publica, o risco de infeccao ao
gual as criangcas que nascem de maes infectadas por esse virus, estdo submetidas.
As questbes que envolvem essa problematica, de maes com HIV, ndo se limitam
apenas a impossibilidade que elas terdo em amamentar, mas também, todo seu
contexto social e familiar e até a relacdo com seu filho, que podem ser influenciados

pela mudanca que a descoberta da doenca trara ao cotidiano.

A amamentacéo € recomendada logo nas primeiras horas de vida do recém-
nascido, pois assim é estabelecido o contato mae-filho e troca de afetividade entre
ambos. S0 comuns em nosso meio social, nas campanhas de amamentacao e até
durante os estudos de graduacéo o reforco de que o aleitamento materno deve ser
estimulado, com a justificativa de que ele traz muitas vantagens tanto para a mae
guanto para o lactente. Assim, muitas maes sabem da importancia do aleitamento

materno e adotam-no seriamente para evitar comprometimento da saude do filho.

O impacto surge na vida de maes, HIV positivo, pois vivenciam uma
restricdo, abrindo mao de amamentar e dos beneficios dessa amamentacdo com o
objetivo de ndo por em risco a saude do filho, na qual a melhor forma de proteger o
filho é deixar de |he fornecer o leite materno. A partir dessa ideia, Santos (1996)

apud Santos et al. (2002, p. 13) afirma que:
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“o papel de ‘cuidadoras’ que as mulheres desempenham na sociedade, faz
com que para a maioria delas, a primeira responsabilidade seja com a
saude de suas criancas e de outras pessoas da familia e por isso muitas
vezes nao se percebem sob risco” .

Esse contexto gera um dilema que permite observar algumas problematicas,
cuja investigacdo € necesséaria para conhecer as condicfes dessas maes, bem
como as situagdes emocionais vivenciadas por elas na relagdo com o filho devido a
abrangéncia que a infeccdo pelo HIV tem, a severidade da doenca e o impacto
emocional que afeta os infectados, principalmente as mulheres. Consequentemente,
cuidados de saude e acompanhamento profissional adequado serdo rotina na vida
dessas maes e de seus filhos. Nao amamentar o filho, podera repercutir de diversas
formas na vida das mées infectadas pelo HIV, influenciando seu estado psicolégico

e interferindo na relagédo mae-filho.

A patrtir disso, o interesse pelo tema desta pesquisa, surgiu da observacao e
do contato com maes com HIV/AIDS e com outros pacientes no Servico de
Assisténcia Especializada (SAE) em HIV/AIDS, durante visitas técnicas na Disciplina
de Doencas Transmissiveis e elaboracdo de trabalho de conclusdo de curso, na
graduacdo em Enfermagem. Verificou-se, neste local, que maes com HIV e seus
filhos (alguns infectados por HIV e outros ndo) recebem tratamento medicamentoso
e psicolégico, envolvendo profissionais médicos, enfermeiros, psicologos,
assistentes sociais, farmacéuticos e outros que tém como objetivo prestar
assisténcia multiprofissional e interdisciplinar. Portanto, surgiu o interesse em saber
sobre como essas maes lidam com o filho no cotidiano e o entendimento delas
guanto a ndo amamentar. Dessa forma, identifica-se a importancia profissional e
académica de debater esse tema da pesquisa, com o intuito de contribuir para
melhorias nos servicos de saude voltados para o acompanhamento das maes
soropositivo, bem como desmitificar o assunto HIV/AIDS, ndo somente entre
profissionais e académicos, mas na sociedade em geral, para que as atitudes de
preconceito e discriminacéo sejam revistas por todos e nao afete a qualidade de vida

e o atendimento as maes com HIV.



19

Lidar com pessoas infectadas pelo HIV, mais especificamente com as mées
HIV positivo, requer habilidades e competéncias que ainda sao pouco tratadas nos
livros e conteudos académicos, e até mesmo na sociedade como um todo, pois
necessita de uma abordagem ndo somente de dados epidemiol6gicos, mas de
informacgdes pessoais que oportunizem entender as dificuldades, medos, frustracdes
e adaptacido de evitar o impulso de amamentar das maes com HIV, “as mulheres
com HIV merecem, como todas as mulheres, um tratamento humanizado e
tecnicamente correto, desde o pré-natal” (BRASIL, 2001, p.158). Além disso, “o tema
AIDS invadiu o cotidiano pelo medo, pelo preconceito, pela davida, pela dor e
também pela solidariedade” (CARVALHO, 2003, p.19).

O interesse em saber como as mées atendidas no SAE lidam com o seu
filho € um tema muito relevante, levando em consideragcédo todos os aspectos aqui
expostos, pois a pesquisa podera contribuir, com a comunidade social e cientifica,
dentre o que ja foi citado, para sensibilizar profissionais e académicos da area da
saude, da psicologia, da assisténcia social, sociedade em geral interessada no
assunto e aqueles envolvidos no atendimento a gestante com HIV e seu bebé, além

de fornecer dados que poderao servir para embasar ou guiar novas pesquisas.

Diante das variadas formas de reacfes das maes com HIV, além do
conhecimento técnico do profissional, é preciso conhecer primeiro a mulher que esta
sendo atendida, pois a ela deve ser voltada a atencdo humanizada com objetivo de
sensibiliza-la a evitar a transmissao vertical do virus e contribuir na qualidade de
vida dela propria e de seu filho, contando, obviamente, com a oferta do tratamento

de saude adequado.

A andlise da presente pesquisa servira de suporte na abordagem no pré-
natal, parto e pos- parto, no planejamento das reunides de aconselhamento do
préprio SAE, por permitir conhecer os anseios e percepcao das maes com HIV e de

identificar quais as dificuldades que elas tém na relacdo cotidiana com o filho.

O trabalho podera subsidiar a oferta de uma assisténcia mais qualificada e
humanizada as maes com HIV, o que justifica sua relevancia politica, pois as

informacdes e resultados das pesquisas poderdo ser usados pelos profissionais
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envolvidos na assisténcia as mulheres com HIV, para a elaboracdo de politicas

publicas.

Diante do contexto no qual a disponibilidade de medicamentos ART, exames
laboratoriais periddicos e atendimento psicossocial nos servigos especializados em
HIV/AIDS tém contribuido para prolongar a sobrevida e melhor atender os pacientes
com essa doenca. Dessa forma, atualmente, a AIDS caracteriza-se como uma
condicao cronica que requer adaptacdes e assisténcia multiprofissional para que o
individuo infectado pelo HIV saiba lidar com as dificuldades e limitagbes da sua
situacao de saude, o que identifica a necessidade de analisar outros aspectos da
vida dessas pessoas através de abordagem multidimensional.

Dentre as pessoas infectadas pelo HIV, esta pesquisa destaca as mulheres
gestantes que s&o diagnosticadas com sorologia positiva para HIV, pois elas
deparam-se com dilemas relativos a propria doenca e aqueles inerentes a seu papel
de mée, o que pode significar que muitas delas vivenciam dificuldades peculiares,
como por exemplo manter a saude do seu filho, ou ainda o questionamento de
adotar o tratamento para si por querer realmente ter maior probabilidade de
sobrevida ou simplesmente para ndo prejudicar o filho. Enfim, as preocupacoes,
razbes, motivos, percepcdes que as maes com HIV apresentam para descrever e
explicar o contexto em que vivem podem trazer riquezas de informacfes para

melhor entendimento de suas realidades.

Em geral, as mulheres tém a cobranca social e pessoal de serem provedoras
do filho e da familia em geral, isto é, suas funcdes de protetora e cuidadora devem
ser eficientes, sob o ponto de vista da sociedade. O reflexo disso na vida de uma
mae com HIV tem, muitas vezes, uma dimensao maior, pois ela tera que enfrentar o
impacto da doenca para si e os riscos disso para o filho, o que se estende
indeterminadamente, visto que a responsabilidade e cuidados com a crianca ainda
continua apo6s o parto. Por esse motivo, viver com HIV e ser mae serd a primeira

etapa de varias, que essa mulher tera que enfrentar.

A mae com HIV tera que se adaptar a uma nova realidade de forma saudavel,
ao mesmo tempo em que se depara com dificuldades e limitagcbes diversas

provenientes do fato de viver com uma doenca que ainda é vista com discriminagéo
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pela sociedade. Ter HIV e ser responsavel pela vida de um recém-nascido enquanto
méae € uma realidade, sem duvida, diferenciada e pode ser de dificil aceitacdo para
essas mulheres, fato que interfere no cotidiano delas e consequentemente no modo

gue lida com o filho.

A partir do contexto apresentado, surge o problema da pesquisa: qual a
percepcdo das maes com HIV quanto a amamentagdo e a interagcdo com seu

filho (a)? A partir do qual, surgiram as questdes que nortearam essa pesquisa:

= Qual a percepcdo das maes com HIV quanto a sua infec¢cao?

= Qual o entendimento das maes com HIV quanto a importancia de evitar
amamentar?

= Como as mées com HIV descrevem a interagdo com filho?
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Analisar a percepc¢éo das maes com HIV quanto a amamentacédo e interacao

com seu filho (a).

2.2 Objetivos Especificos

= Compreender a percepc¢ao que as maes com HIV tem sobre sua infeccéo.

= Conhecer o entendimento das maes com HIV quanto a importancia de evitar

a amamentagao.

= |dentificar como as mées com HIV verbalizam a intera¢cdo com seu filho(a).
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3 REFERENCIAL TEORICO
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 HIV e Aids: breve histoérico, epidemiologia da infeccdo e doenca

No inicio da década de 80, o mundo vivenciou o surgimento da infec¢éo pelo
virus da imunodeficiéncia humana (HIV), do inglés Human Imunodeficciency Virus,
sobre o qual, gradativamente, foi se conhecendo mais sobre a epidemiologia e
prevencgdo da infeccdo pelo HIV. A partir de entdo, a historia dessa epidemia pode
ser dividida em fases, destacando-se o periodo de desconhecimento da etiologia e
do modo de transmissdo, do periodo de identificacdo do virus e da determinacéo
dos fatores de risco (COSTA, 2009).

Foi nos Estados Unidos da América (EUA), Haiti e Africa Central que em
1977-78 houve os primeiros casos de uma doenca que depois seria definida de
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS/SIDA); e em 1980, surgiu 0 primeiro
caso no Brasil, na cidade de S&o Paulo, seguidamente, em 1981, surgem as
primeiras preocupacfes das autoridades de saude publica nos EUA com uma nova
e misteriosa doenca, pois o departamento de Medicina da Universidade da
California, em Los Angeles, registrou, em 1981, cinco casos de homossexuais ativos
com pneumocistosel e em todos eles havia também infeccdo pelo citomegalovirus e
candidiase mucosa, destes, dois pacientes morreram classificada s6 em 1982 como
a nova sindrome, (BRASIL, 1999).

3.1.1 Os casos de HIV/Aids no mundo, América Latina, Brasil e Amapa

Os dados globais da epidemia da Aids segundo relatério da UNAIDS
(Programa em HIV/AIDS das Nacdes Unidas) e OMS (2011) indicam que até final do
ano 2010, o numero de pessoas vivendo com HIV totalizava 34,2 milhdes. Houve 2,7
milhdes de novas infeccdes, incluindo uma estimativa de 390.000 casos, entre
criancas, representando 15% a menos do que 2001. Além disso, o0 numero de
novas infeccées tem diminuido, em alguns paises e as mortes relacionadas a AIDS
caiu para 1,8 milhdo em 2010, considerando que essas mortes, em 2008,

totalizavam 2,0 milhdes, do qual 1,7 milhdo eram adultos e 280.000 eram criancgas,
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abaixo de 15 anos. (UNAIDS/WHO, 2011). Em 2008, do total de casos (33,4
milhdes), eram adultos 31,3 milhdes; mulheres, 15,7 milhdes e as criancas, abaixo
de 15 anos de idade, infectadas pelo HIV constituiam 2,1 milhdes.

Na América Latina, em 2001, segundo o relatério UNAIDS/WHO (2011),
havia 1,3 milh&o de criancas e adultos vivendo com HIV e 1,5 milh&o destes, no ano
de 2010. No ano de 2008, o numero de novos infectados (adultos e criancas) foi de
170.000 e o total de 6bitos, nesse ano, foi de 77.000. Em média, ocorreram 100 mil
novos casos de infecgdo a cada ano, desde 2001, em que as mulheres sdo um tergo

da populacéo infectada, até 2010.

No Brasil, desde 1980 até 2011 o total de notificacbes de casos de AIDS
somam 608.230, deste, 397.662 foram em homens e 210.538, em mulheres. Em
2010, foram notificados 34.218 casos de AIDS, o qual declinou em 2011 para 14.528
casos, dentre os quais, 9.035 correspondem ao sexo masculino e 5.491, ao sexo
feminino. Ainda em 2011, os casos em criangcas menores de 5 anos, somaram 178
notificacbes da doenca. No Estado do Amapa, segundo DATASUS/DST/AIDS
(2012), entre os anos de 1980 a 2011, totalizam-se o total de 1.077 notificacOes.
Sendo que a maioria de pessoas residentes na capital, Macapa e no municipio de
Santana. No ano de 2008, no Municipio de Macapa, a faixa etaria mais acometida
por AIDS, foi entre 20 a 34 anos de idade e um caso em crianca com menos de um

ano de idade, devido a transmisséo vertical, de mae para filho ( DATASUS, 2012).
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Tabela 1- Incidéncia de casos de Aids na populacdo de 13 anos e mais de idade,
segundo ano de diagndstico e sexo , Estado do Amapa- 2005 — 2011.

Sexo Total

Ano de
diagnostico .

) Masculino Feminino
2005 38 20 58
2006 40 30 70
2007 62 30 92
2008 51 37 88
2009 59 42 101
2010 2 2 4
2011 14 5 19
Total 266 166 432

Fonte: : SINAN/DATASUS, 2012.

Mundialmente, a epidemia parece ter se estabilizado em muitas regides,
embora sua prevaléncia continue a aumentar no leste Europeu e Asia Central e em
outras partes da Asia, devido a altas taxas de novas infec¢bes por HIV, além disso,
a Africa Sub-Saariana permanece como a regi&io mais afetada, responsavel por 71%
de todas as novas infec¢cGes por HIV em 2008. Dentre as conclusfes do relatério da
UNAIDS, a AIDS continua a ser uma prioridade de saude global, pois apesar dos
progressos atingidos na prevencao de novas infeccdes e na diminuicdo do numero
anual de mortes relacionadas a essa doenca, o0 niumero de pessoas vivendo com
HIV continua a aumentar e outro aspecto a ser considerado é a ampla variacao
geografica na prevaléncia do HIV e dos padrées epidemioldgicos dentro dos paises,
0 que requer atitudes preventivas adaptadas as necessidades locais (WHO, 2008
apud UNAIDS/WHO, 2009).
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3.2 Aspectos clinicos e psicossociais em pessoas com HIV/AIDS

O HIV é um retrovirus que causa disfuncdo imunolégica crbénica e
progressiva no organismo, devido ao declinio dos niveis de linfécitos CD4*, sendo
gue quanto mais baixo for o indice desses, maior o risco do individuo desenvolver
AIDS. O periodo entre a aquisi¢cdo do HIV e a manifestacdo da doenca pode durar
alguns anos, porém, apesar de o individuo portador do virus estar muitas vezes
assintoméatico, pode apresentar importantes transtornos na esfera psicossocial, a

partir do momento em que fica sabendo de seu diagndéstico (CANINI et al., 2004).

Os modos de transmisséo do HIV s&o definidos por Trabulsi e Alterthum
(2005, p. 660):

O HIV é transmitido pela exposicdo da mucosa oral, retal ou
vaginal durante o ato sexual, amamenta¢&o ou por inoculacdo intravascular,
através da transfusdo de sangue ou produtos de sangue contaminados,
utilizacdo de equipamentos contaminados durante injecdo de drogas ou
atraveés da circulacdo materno — fetal.

O desenvolvimento da doenca depende muito do organismo da pessoa
infectada com HIV, no entanto, de modo geral, a evolucdo da infeccdo é longa, com

periodo sem aparecimento de sintomas aparentes (assintomatico) e o sintomatico.

A primeira fase, chamada de infeccdo aguda, ocorre desde a incubacgéo do
HIV até o surgimento dos primeiros sinais da doenca e € um periodo que varia de 3
a 6 semanas. O organismo leva de 8 a 12 semanas, apos a infeccéo, para produzir
anticorpos anti-HIV. Os primeiros sintomas sao muito parecidos com os de uma
gripe, como febre e mal-estar, passando, as vezes despercebido. A fase seguinte é
marcada pela forte interacdo entre as células de defesa constantes e rapidas

mutacdes do virus. A fase sintomatica inicial é caracterizada pela alta reducédo dos

! Do inglés, cluster of differentiation 4: s&o glicoproteinas expressas na superficie de células T e
outras células de defesa. Ela amplia o sinal gerado pelas células T receptoras, atuando na defesa do
organismo (MICELI, MC, DARNES, JR, 1993 apud NOBLE, s.d).
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linfécitos T CD4 - globulos brancos do sistema imunoldgico, com aparecimento de

sintomas mais comuns de febre, diarreia, suores noturnos e emagrecimento.

A duracdo média entre a infeccdo primaria e a progressao para a doenca
clinica sem tratamento, é de dez anos e a morte ocorre em dois anos apés o
aparecimento dos sintomas clinicos. Ap6s a infeccdo primaria, ocorre a replicacéo
viral com nivel de virus no sangue detectavel por oito a doze semanas, essa

progressao da doenca € explicada por Murray et al. (2004):

Duas a quatro semanas ap0s a infeccdo, as manifestacbes sao agudas,
ocorrendo em 50 a 90% dos pacientes, no qual pode haver um nivel
elevado de virus com diminuicdo rapida dos linfécitos T CD4 (chegando a
ficar abaixo de 200 unidades/mm® de sangue, sendo o valor normal em
adultos saudaveis de 800 a 1.200 unidades), podendo aparecer sintomas
que caracterizam um quadro gripal com erupcdes cutaneas, dores de
cabeca, nos musculos, articulacdes e garganta; apds essa infeccao, instala-
se um periodo de varios anos, denominada fase assintomatica,
intermediaria ou crénica, na qual o individuo ndo apresenta sinal visivel da
infeccdo, mas pode transmitir o HIV, e seus sintomas desaparecem
espontaneamente ap6s 2 a 3 semanas, seguidos por um periodo
assintomatico [...] persistente que pode durar varios anos correspondendo a
replicacao do virus no linfonodos [...] O inicio dos sintomas esté relacionado
com a reducdo do namero de células T CD4 e um aumento dos niveis do
virus no sangue.

A passagem da fase assintomatica para o estagio da AIDS ocorre com o
aparecimento de sinais clinicos, como males da pele (candidiase oral, acne,
impetigo, leucoplasia da lingua), a carga viral no sangue aumenta, apos essa fase e
a AIDS se revela pelo aparecimento de uma ou mais infecgcdes oportunistas, pois
guando da infeccdo pelo HIV, os linfécitos infectados e destruidos pelo HIV,
diminuem a imunidade contra os agentes infecciosos, facilitando aparecimento das
doencas oportunistas - toxoplasmose, candidiase, tuberculose, sarcoma de Kaposi,
manifestacdes neuroldgicas- cujas consequéncias, no estagio terminal, podem levar
a morte devido a um cancer, perda excessiva de peso, desnutricdo, diarreia crbénica,
e outros sintomas ou patologias (MONTAGNIER, 1995).

Segundo o CDC (1999), considera-se assintomaticos (Al e A2) os individuos

com auséncia de sintomas e com numero de células CD4 acima de 200/mm3;
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sintomaticos (B1 e B2) os que manifestam condi¢cdes que podem ser atribuidas ao
HIV ou ter seu curso alterado pela infeccdo pelo HIV e aids, os individuos com
condicbes definidoras de AIDS e que apresentem CD4 menor que 200 células/mm?
(A3, B3, C1, C2, C3).

E necessario conhecer as condicbes que envolvem o individuo infectado
considerando a abrangéncia que a infeccdo pelo HIV tem, da severidade da doenca
e impacto emocional que os afeta, principalmente as mulheres. Marin, Paiva e
Barros (1991) explicam que é comum observar também na situacéo de infec¢éo pelo
HIV, além de intencdes suicidas, momentos de intensa depressédo, isolamento,
pacientes relatam que a AIDS é antes de tudo, é uma experiéncia solitaria e que
infelizmente, a pessoa HIV positivo ainda € vista pela sociedade como um ser que
deve ser excluido desta, pois, na verdade, muitos ndo sabem das reais formas de
contaminacao do virus e pensam que aperto de mao, uso de objetos em comum,
pode ser possivel contrair a infeccdo, e por esse pensamento, muitas vezes,

rejeitam o doente por medo, preconceito e falta de informacéao.

3.3 HIV/Aids e mulheres

O surgimento da AIDS caracterizou-se pelo preconceito e discriminagcédo, que
estende-se até hoje, o que contribuiu para formacdo de ideias e esteredtipos da
doenca. O entendimento de que apenas homossexuais, prostituas e usuarios de
drogas seriam as pessoas atingidas pelo HIV, fez com que muitas pessoas se
sentissem protegidas da doencga, por ndo enquadrar-se a nenhum desses grupos.
No entanto, a evolucdo da epidemia mudou esse quadro e ampliou a dimenséo e

perfil dos infectados, no mundo todo.

Avancos cientificos e tecnoldgicos contribuiram para o desenvolvimento de
recursos diagndsticos, progndsticos e terapéuticos mais eficazes, sem que isso
correspondesse a diminuicdo da incidéncia e prevaléncia dos casos. A AIDS deixou
de ser “privilégio” de grupos para atingir populac¢des diversas (NASCIMENTO et al.,
2005).
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Somente no inicio da década de 90 é que os estudos apontam o crescimento
da AIDS em mulheres por transmissdo heterossexual e entdo algumas publicacdes
gue tratam deste tema surgem com forte interferéncia de organizacdes né&o
governamentais e grupos feministas, quebrando assim a timidez e a resisténcia
relacionada a mulheres e AIDS (BARBOSA, 1996).

De acordo com o Boletim Epidemiolégico da AIDS (2001/2002), no Brasil
comecaram a ser identificados os primeiros casos no inicio dos anos 80, e hoje ndo
h& uma epidemia uniforme, mas um conjunto de microepidemias regionais, sendo
essa caracteristica o reflexo do tamanho e da diversidade sociocultural do pais, a
gual esta associada ao dinamismo de disseminac¢ao da infec¢ao e portanto dificultou
e dificulta o entendimento da trajetoria da doenca, sua prevencéo e controle. No
entanto, sabe-se que atualmente acontece uma maior disseminagdo proporcional
em mulheres, principalmente aquelas com unido estavel, no Brasil e em todo o
mundo (CAVALCANTE et al., 2004).

Embora o uso do preservativo seja vital para reduzir o risco de transmisséo
do virus pela via sexual, cabe ao casal adota-lo. Entretanto motivado por crencas e
valores proprios de sua cultura, pode deixar de fazé-lo, contribuindo para a
expansdo da doenca. Nos relacionamentos heterossexuais, as mulheres, em sua
maioria, tendem a manter relacdes exclusivas com seus parceiros, embora a
reciproca nem sempre seja verdadeira. O perigo dessa forma de se ver no
relacionamento com o parceiro- de acreditar em sua exclusividade como parceira
sexual- ndo o percebem como risco para a infeccdo pelo HIV (BARBOSA e

VILLELA, 1996). Outro fator a considerar € que, atualmente, no Brasil, €

caracteristica da maioria das mulheres infectadas ter parceiro sexual
exclusivo e familia constituida (GUIMARAES, 1996; BARBOSA e VILELLA, 1996).

Devido suas caracteristicas peculiares, a percepcdo diante da vida varia
conforme o género do individuo acometido pelo HIV. Castanha et. al (2007), afirma
gue, nos homens h& predominio de elementos objetivos na percepcdo e
comportamento, ou seja, a AIDS se mostra como uma doenga que causa medo,
acarreta algumas limitacdes e exige um novo recomeco de vida, prescindindo apoio.
Por outro lado, no grupo de mulheres, ha um predominio de elementos subjetivos,

com a AIDS sendo representada como uma doenca envolta em preconceito, que
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acarreta muito sofrimento e para a qual se busca uma esperanc¢a de saude. A morte
€ vista, pelas mulheres, como terrivel, premeditada, lenta, mobilizadora do medo e

discriminadora.

3.4 A Transmissao do HIV na gravidez e seus principais sinais e sintomas em

criangas

O crescimento da epidemia da AIDS entre as mulheres levou,
consequentemente, ao aumento do nimero de casos em criancas, sendo a maioria
devido a transmissao vertical, na qual o HIV pode ser transmitido da mée para o filho
durante a gestacao, durante o parto e pela amamentacdo. Em 1996, a infeccdo do
HIV/AIDS aumentou entre as mulheres, gerando o processo de feminizacdo da
epidemia e tendo como consequéncia a transmissao vertical do HIV, cuja infeccao,
tornou-se responsavel por mais de 80% do total de casos em individuos menores de
13 anos no Brasil entre 1983 a junho de 2006 (BOLETIM EPIDEMIOLOGICO, 2006
apud TEIXEIRA et al., 2007).

Entre os anos de 2000 e 2009, foram notificados, no Brasil, 54.218 casos de
infeccdo pelo HIV em gestantes, dos quais 40.999 (75,6%) se concentram nas
Regides Sul e Sudeste. Em 2009, o numero de casos, no pais, foi de 6.104 e a taxa
de deteccdo correspondeu a 2,1 casos por 1.000 nascidos vivos, enquanto que as
maiores proporcdes de gestantes infectadas pelo HIV estdo concentradas na faixa
etaria de 20 a 29 anos, entre 4 e 11 anos de estudo e de raca/cor branca e parda
(BRASIL, 2010). Batista e Silva (2007, p. 269) lembram que:

No Brasil, principalmente na década de 1990, o numero de mulheres
casadas, com parceiros fixos com AIDS, cresceu de forma vertiginosa, o
gue chamou-se de feminizagdo da epidemia. Da mesma maneira,
aumentou-se a incidéncia de criangas infectadas pelo HIV, o que é
denominado infantilizag&o do agravo [...] Em 1997, a transmisséo vertical foi
responsavel por 92% dos casos em menores de 13 anos, e em 2004, por
83,6%.
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Isso ocorre, pois 0 HIV pode ser transmitido ao feto e ao recém-nascido pela
chamada, transmisséo vertical (TV) a qual ocorre através da passagem do virus da
méae para o bebé durante a gestacdo, trabalho de parto, no parto (contato com
secrecOes e sangue materno) ou pela amamentacdo, com taxas de transmissao de
35% ocorrendo durante a gestacéo, 65% durante o parto, e com risco acrescido de
7% e 22% na transmissdo pela amamentacéo, por exposicdo (mamada) (BRASIL,
2007).

A contra indicacdo da amamentacdo deve-se ao fato de que, segundo
estudos, os retrovirus na mae infectada podem ser encontrados livres ou nos
monacitos do leite; as regides das mucosas do nariz e da faringe e gastrointestinal
do recém-nascido sdo a porta de entrada para o virus (BATISTA e SILVA, 2007).
Sobre a transmissao vertical, Cloherty e Stark (2000, p.259-260), afirmam que:

As transmissfes in Gtero e intraparto de maes infectadas constituem as
principais formas de infeccdo pelo HIV na populacdo pediatrica. O leite
materno, ocasionalmente, € um meio de transporte [...] Muitos bebés que
eventualmente apresentam infeccao por HIV ndo apresentam evidéncias do
HIV nas primeiras 2 semanas de vida, mesmo com 0S exames mais
sensiveis, 0 que também sugere que 0s bebés possam se infectar por
exposicao intraparto as secre¢des maternas.

O curso da AIDS em bebés e adultos é diferente, provavelmente, devido ao
fato de que, nos casos infantis, trata-se de infecgcdo em um individuo com sistema de
defesa imaturo, ao passo que um adulto infectado possui um sistema imune
funcionalmente maduro, logo a imaturidade funcional é provavelmente o motivo pelo
gual os bebés tém dificuldade em conter e barrar infeccdes, o que leva a rapida
progresséao da infeccdo pelo HIV (ROSEN e GEHA, 2002).

Devido a essa imaturidade do sistema imunolégico, as respostas clinicas de
recém nascidos infectados séo diferentes daquelas observadas em adultos
infectados pelo HIV. A AIDS em criancas- adquirida de maes infectadas - geralmente
manifesta sintomas clinicos em torno de 2 anos de idade (que podem ser

pneumonia, candidiase oral grave, encefalopatia, debilitacdo, linfadenopatia
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generalizada, sepse bacteriana, aumento do baco e do figado, diarreia e atraso do
crescimento), na qual o recém nascido mostra-se susceptivel aos efeitos
devastadores do HIV, visto que o sistema imune ainda ndo esta desenvolvido por
ocasido da infeccdo primaria, ocorrendo morte dentro de 2 anos (CLOHERTY e
STARK, 2000).

3.4.1 Medidas que evitam a transmisséo do HIV ao recém nascido

No Brasil, ao longo dos anos, a importancia epidemiolégica dada a
transmissao vertical (TV), levou, em 1996, o Programa Nacional de DST e Aids a
estabelecer como meta o controle da TV do HIV através de medidas profilaticas
padrdo como: aconselhamento e teste anti-HIV no pré-natal, prevengcdo com
zidovudina (AZT) nas gravidas infectadas, teste rapido as parturientes e contra-
indicacao do aleitamento materno (CAVALCANTE et al., 2004).

Em outubro de 2003, o Ministério da Saude, embasado em dados de
estudos do Comité para Recomendacdes de Profilaxia de TV do HIV, revisou as
recomendacdes e outras condutas, dos quais destacam-se os resultados do
Protocolo 076 do Aids Clinical Trial Group (PACTG 076), que em 1994, evidenciou
reducédo de 67,5% na TV com o uso de zidovudina (AZT), durante a gestacao (apés
142 semana), trabalho de parto e parto, e pelos recém nascidos (na forma oral e
injetavel), somado a isso, comprovou-se que o aleitamento materno representa risco
adicional de transmissao de 7% a 22% (BRASIL, 2004).

Nessas condicdes ideais, de verdadeira protecdo ao recém-nascido exposto
ao HIV, a administracdo da quimioprofilaxia com o AZT intravenoso devera ter inicio
trés horas antes da intervencéo, a fim de possibilitar protecdo da crianca ao HIV.
Reconhecendo os beneficios conferidos pela cesariana e, sabendo das dificuldades
operacionais da rede de saude, as recomendacdes do Ministério da Saude ampliam
a indicacdo de cirurgia cesariana eletiva para o grupo de mulheres que chegam a
maternidade com as membranas amniéticas integras e dilatacdo cervical em até 3 a
4cm (VASCONCELOS e HAMANN, 2005).
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Os altos indices de transmissdo vertical do HIV se tornaram um grave
problema de saude publica, o que, segundo Batista e Silva (2007), impulsionou o
Ministério da Saude a criar politicas publicas com o objetivo de diminuir esses
indices através do uso de antiretrovirais pelas maes, contra-indicacdo da
amamentacao -protocolo 076- para evitar a TV, frente a comprovacdo do uso da
zidovudina (antirretroviral), recomenda-se, também, que seja oferecido o teste anti-
HIV, o qual é voluntario e confidencial, a toda gestante com aconselhamento pré e
pés teste, ou em outros casos, realizar aconselhamento e teste rdpido no trabalho

de parto ou puerpério imediato (BRASIL, 2001).

O risco de transmissdo do HIV através do aleitamento materno foi
inicialmente, negado, sendo, no entanto, convincentemente demonstrado e provado,
apenas em 1991 (MONFENSON, 2007 apud DUARTE, QUINTANA e EL BEITUNE,
2005, p. 703). Atualmente, ndo ha mais davidas da presenca do virus nesse fluido e
nem do potencial infectante, responsavel por 14% dos casos de TV de HIV-1 em
maes com infeccéo crbénica pelo virus; o que chega a 29% em casos de fase aguda
da infeccdo materna no periodo de amamentacdo (DE PERRE et al. 1997 apud
DUARTE, QUINTANA e EL BEITUNE, 2005). Portanto, esses dados reforcam a
ideia de que o cuidado com a transmisséao vertical ndo € encerrada com a ocorréncia

do parto, mas deve ser continuo no periodo apds o parto (puerpério).

Além do tratamento farmacologico, outras medidas fundadas no principio de
nao expor o recém-nascido (RN) ao sangue e secrecfes maternas por muito tempo,
sendo imprescindivel ndo permitir nem aconselhar a amamentacdo recomendando
assim o uso de leite artificial que a mae recebera gratuitamente do Governo Federal,
ser encaminhada, junto com seu filho RN, para servico especializado de tratamento
e acompanhamento e caso esse seja prematuro ou de baixo peso que ndao possam
usar formula infantil, sera usado leite humano pasteurizado em banco de leite
credenciado pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2003, p. 160-164).

Quanto a orientacdo dada as maes portadoras do HIV sobre a
amamentacao, Moreno, Rea e Filipe (2006, p.200) citam a recomendacdo da

Organizacao Mundial de Saude - OMS:
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... sobre a alimentacéo infantil para bebés de mées HIV positivo é que elas
suspendam a amamentacdo e utilizem os substitutos do leite materno
guando forem aceitaveis, factiveis, acessiveis, seguros e sustentaveis; caso
contrario a OMS recomenda a amamentacdo exclusiva durante os seis
primeiros meses de vida do bebé.

No Brasil, a recomendacdo € de que maes HIV positivo ndo amamentem
seus filhos, nem doem leite para Bancos de Leite Humano (BLH); contra-indica-se
também o aleitamento materno cruzado (aleitamento por outra mulher), orienta-se a
"secagem" do leite da lactante e disponibiliza-se gratuitamente a formula infantil

durante os seis primeiros meses de vida de criangas expostas.

O impedimento da amamentacdo podera ser feito com medidas clinicas
como a compressdo das mamas com atadura logo apds o parto sem que cause
desconforto materno, tal medida, segundo Brasil (2001, p.164) alcanca sucesso em
80% dos casos; “ha ainda as medidas farmacolégicas como o uso de hexahidro-
benzoato de estradiol, injetavel, duas vezes ao dia e a cabergolina comprimidos em
dose unica”. Verificada entdo a boa vitalidade do recém-nascido, ele e sua mae sao
encaminhados ao alojamento conjunto, sistema onde ambos permanecem vinte e
guatro horas acompanhados por outras maes com seus respectivos filhos (BATISTA
e SILVA, 2007).

E importante que a mulher saiba da importancia de ser acompanhada com o
infectologista ou clinico, juntamente com a crianca, até que a situacdo sorologica
seja definida. No entanto, € comum, apés o parto, ocorrer diminuicdo da adeséo da
mulher ao acompanhamento meédico, por isso ela deve ser estimulada e bem
orientada sobre as consultas ou deve-se realizar busca ativa das mesmas, tanto
para o tratamento adequado quanto pra que ela e seu parceiro participem do servico
de planejamento familiar e assegure seu direito de ter uma gravidez segura, atraves
de um suporte familiar, filhos e recursos financeiros, com apoios psicoldgico e social
realizados pela equipe de saude (BRASIL, 2001, p. 165).
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3.5 Papel materno no contexto do HIV/Aids

O ser humano possui uma visdo de mundo baseada em sua cultura,
incluindo de modo dinamico, fatores religiosos, familiares, politicos, educacionais,
econbmicos, tecnoldgicos e finalmente os aspectos emocionais os quais o afetam a
ponto de influenciar no seu modo de vivenciar e perceber as situacdes cotidianas
(LEININGER e MCFARLAND, 2006 apud BATISTA e SILVA, 2007). Embora
aparentemente simples, € importante refletir sobre o conceito de sentimentos e
emocOes para estabelecer relagbes com a vivéncia do individuo e suas reacdes

emocionais e sentimentais, portanto:

Sentimentos e emocfes, apesar de distintos, estdo interligados. As
emocdes sdo consideradas reacdes do organismo a estimulos, sejam eles
internos ou externos, que desencadeiam uma série de reagfes quimicas e
neurais, curtas e intensas que afetam a consciéncia. J4 os sentimentos
sd0 mais estaveis, prolongados e de menor intensidade, advindo,
geralmente das emocdes, ligados a intelectualidade e moralidade, ou seja,
€ a afetividade consciente (SANTOS, 2005 apud BATISTA e SILVA, 2007,
p.270).

As maes com HIV fazem parte de um contexto sociocultural no qual as
situacOes e dificuldades com as quais se deparam influenciam no seu estado geral
de salude e até na adesado de tratamentos e aceitabilidade das recomendacdes dos
profissionais envolvidos na sua assisténcia, como por exemplo, recomendar nao
amamentar. Atualmente, os servicos considerados porta de entrada para o
diagnéstico da infeccdo pelo HIV, em gestantes no Sistema Unico de Satde (SUS)
sdo as Unidades Basicas de Saude (UBS), o Programa de Saude da Familia (PSF)
e os Centros de Testagem e Aconselhamento (CTA ou COAS), pois séao
responsaveis pela captacdo das gestantes para o pré-natal e realizacdo da testagem

para HIV. Quanto a essa questao, Brasil (2007, p.48-49) explica que:
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Os testes soroldgicos (ELISA e confirmatdrio), assim como o teste rapido
para HIV s&o indicados na rotina pré-natal. [...] com aconselhamento pos-
teste e o diagnostico de infeccdo pelo HIV tenha sido estabelecido, deve-se
iniciar o atendimento clinico-obstétrico pelo médico e monitoramento
laboratorial. [...] O teste para o HIV devem ser oferecidos no primeiro
trimestre de gestacdo ou no inicio do pré-natal na UBS. Caso a primeira
testagem resulte positiva, realiza-se o aconselhamento pos-teste,
orientando a gestante sobre a importancia de usar antiretrovirais para
prevenir a transmissao vertical e de evitar a amamentacao, além de efetuar-
se a notificagdo de caso de gestante com HIV.

O teste anti HIV no pré-natal é ofertado de forma universal, no Brasil, desde
1997, conforme recomendacdo do Ministério da Saude, mesmo assim, ainda nao ha
dados epidemiologicos concretos sobre o numero de mulheres gravidas infectadas
no Brasil, ou sobre a forma como as acfes para prevenir a transmissao vertical do
HIV estédo sendo operacionalizadas (CAVALCANTE et al., 2004).

Segundo Brasil (2007) o diagndstico de infeccéo pelo HIV no Brasil, pode ser
feito pelo método Elisa, imunoflorescéncia indireta, imunoblot, western blot e por
testes rapidos, usados desde julho de 2005, disponiveis nas maternidades
selecionadas pelo Ministério da Saude e ressalta a seguinte informacdo sobre a

gestante atendida:

A gestante que j& teve o seu diagndstico de portadora de HIV realizado
antes da gravidez devera ser acompanhada simultaneamente em Unidade
Bésica de Saude e no Servico de Referéncia desde o inicio da gestacgéo.
Caso ela ja esteja em uso de antiretrovirais para tratamento, é necessario
substituir aqueles com potencial teratogénico e toxicidade para o concepto
[...] (BRASIL, 2007,p.54).

Segundo Faria e Seidl (2006) a vivéncia com o fato de ter o HIV vem
acompanhada de aspectos clinicos, sociais e psicolégicos que podem acarretar
sofrimento psiquico, levando o individuo perceber a doenca como sinénimo de

morte.

Em pesquisa de Guilherme et al. (2000), com gestantes atendidas em uma

maternidade publica de Goiania, quanto as suas possiveis rea¢des caso o teste HIV
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fosse positivo, 0s autores obtiveram como atitudes positivas as seguintes respostas:
“tentaria reagir’; “ndo consigo imaginar’; “pensaria primeiro nos filhos”; “buscava
Deus”; “ficaria pensativa”; dentre as atitudes negativas estavam: “tentaria suicidio”;
‘ignoraria a situacao”; “tristeza, choro”; “ficaria chocada”; “desesperada”; “ficaria

doida”; “morria”; etc.

Os autores da pesquisa supracitada concluiram que a maioria das gestantes
expressou que saberiam lidar como o fato de ser HIV positivo, 0 que, no entanto,
reforca o autor, ndo dispensa a importancia de acompanhamento pré e pdés teste de
HIV no pré-natal e citam Porto (1999) para reforcar quanto a necessidade de
reconhecer a particularidade do caso de uma gestante infectada por HIV que

incluem cuidado no momento do parto, pés parto mediato e aleitamento.

Muitas vezes, imediatamente ao parto, as maes com HIV tém suas mamas
enfaixadas e nado lhe entregam seu filho para amamentar, sem nenhum
esclarecimento sobre o porqué daquela medida. Trata-se, portanto de uma situacéo

delicada, visto que:

... essa mulher vive “diante de uma sociedade que a prepara e a impulsiona
para atender as necessidades de seu filho, dentre as quais a alimentacao,
através do leite do seu seio, mas que em virtude das circunstancias dessa
infecgao nao ,pode“ amamentar seu bebé (BATISTA e SILVA, 2007, p.269).

Quanto ao impacto inicial que o fato de ser portadora do HIV e nédo dever
amamentar o filho e sobre o qué as mulheres sentiram ao saber que eram
portadoras de HIV, Vinhas et al (2004, p.21), perceberam em suas pesquisas que
‘os relatos das entrevistadas revelaram que elas se sentem perdidas,
inconformadas, indignadas e decepcionadas com a frieza de alguns profissionais de

saude ao informar o diagndstico e encaminha-las aos servigos especializados.”

Outros comportamentos envolvem a depressdo e impoténcia como

percebido no texto de Brasil apud Vinhas et al. (2004, p.21):
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A pessoa infectada pode ficar deprimida pela auséncia de cura e ainda pela
sensacao de impoténcia resultante da perda de controle provocada pela
necessidade de exames médicos mais frequentes e diante da consciéncia
de que o virus tomou conta do corpo, sao fatores importantes que devem
ser considerados pela equipe de saude.

Os profissionais de saude devem estar disponiveis para dialogar com o0s
usuarios sobre vida sexual, formas de protecdo e prevencdo viaveis, considerando
as especificidades de género, orientagdo sexual, idade e estilo de vida, de modo a
promover seu autocuidado e sua autonomia. O aconselhamento pode contribuir para
esse desafio, ao permitir, a avaliagdo singular dos riscos e condicdes de
vulnerabilidade. O desejo de ter filhos deve ser discutido nos atendimentos, visando
proporcionar as pessoas informacdes sobre as formas mais seguras de concepcao e
sobre os cuidados necessarios durante a gestacéo, o parto e apos o parto (BRASIL,
2010a).

Portanto, muitas questdes fazem parte do ideario da mulher que vive
momentos tdo inesperados como: descoberta de uma gravidez ndo planejada, a
noticia de que tem uma doenca incuravel e de que devido a isso tera que tomar
precaucdes e submeter-se a tratamentos que evitem a contaminacéo do feto durante
sua gestacao e também apds o nascimento deste. Dessa forma, conhecer a maneira
como as maes com HIV percebem e reagem perante tantas mudancas é essencial
para que o profissional de saude saiba como proceder, de modo a motiva-las e ter

sucesso nas orientacdes e acompanhamento regular delas e de seus filhos.

Nas pesquisas de Moreno; Rea e Filipe (2006, p.202) sobre quando as
participantes souberam do diagndstico positivo para HIV observou-se que isso foi
vivenciado por elas com desespero e “até com sentimento de morte iminente”, pois
“‘quando receberam a informagdao de serem HIV positivo, diversos sentimentos
afloraram e tornaram-se conflituosos, principalmente quando o resultado foi

indeterminado.”

Em pesquisa de Hebling (2005) as mulheres portadoras do HIV
entrevistadas entendiam a maternidade como um atributo essencial na mulher, pois
seria a razao para manter o desejo de viver, seria a continuidade da vida para além
da morte, no entanto, as mulheres gravidas e as que planejaram filhos apos

diagnostico positivo para o HIV, temiam transmiti-lo para o filho e n&o poder
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amamentar gerou sentimento de culpa e ainda revelaram despreparo para lidar com
as consequéncias fisicas e emocionais decorrentes da proibicdo para amamentar.

A autora conclui, ressaltando que a atencdo as consequéncias do HIV na
vida de mulheres soropositivas necessita de revisdo, pois, apesar de ser possivel
controlar a doenca seguindo as indica¢cdes médicas, sé isto ndo é suficiente para
garantir tranquilidade ou seguranca emocional as mulheres afetadas, as quais
necessitam de assisténcia que as oriente em relacao a sua saude fisica e emocional
e a saude de seus bebés no periodo de adaptacdo a maternidade diante de sua

infeccao pelo HIV.

3.6 Servigo de Assisténcia Especializada em HIV/AIDS (SAE)

Um fator relevante a ser discutido € o atendimento as pessoas com HIV/AIDS,
Visto que essas pessoas necessitam de acompanhamento e assisténcia com
abordagem humanistica, envolvimento de equipe disposta e preparada, contando
para isso com setores diversos, desde a familia, associacbes até o governo, pois,

conforme explicam Gir, Vaichulonis e Oliveira ( 2005, p. 635):

A epidemia da infeccdo pelo HIV tem permitido ensinamentos [...] e
necessidade de compreender o individuo como ser social e sexual [...] visto
gue nenhuma doenga exigiu tanto envolvimento de organizacdes
governamentais e nao-governamentais, mobilizando a sociedade sob
diversos aspectos e conscientizagdo dos profissionais de salde da
necessidade de trabalho, multi, inter e até transdisciplinar (GIR,
VAICHULONIS e OLIVEIRA, 2005, p. 635).

De forma geral, os servicos ambulatoriais em HIV e AIDS realizam acdes de
assisténcia, prevencao e tratamento as pessoas vivendo com HIV ou AIDS. Estes
servicos possuem diferentes configuragdes institucionais: sdo ambulatérios gerais ou
de especialidades, ambulatorios de hospitais, unidades basicas de saude, postos de
saude, policlinicas e Servicos de Assisténcia Especializados em DST/HIV/AIDS
(SAE).
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Os SAEs sdo administrados por municipios, estados, Unido, universidades,
organizacdes filantropicas e ndo governamentais conveniados ao SUS, cujo objetivo
€ prestar um atendimento integral e de qualidade aos usuarios, por meio de uma
equipe de profissionais de salude composta por médicos, psicélogos, enfermeiros,
farmacéuticos, nutricionistas, assistentes sociais, educadores, com cuidados de
enfermagem; orientacdo e apoio psicologico; atendimentos em infectologia,
ginecoldgico, pediatrico e odontolégico; controle e distribuicdo de antiretrovirais;
orientacdes farmacéuticas, realizacdo de exames de monitoramento; distribuicdo de
insumos de prevencéo; atividades educativas para adesdo ao tratamento e para
prevencao e controle de DST e aids (BRASIL, Servico de Assisténcia Especializada
em HIV/AIDS, s.d).

Diante da magnitude da epidemia do HIV/AIDS no Brasil, o Ministério da
Saude, desde o final da década de 1980, optou por investir na criacdo de centros de
testagem, entdo denominados, posteriormente, Centro de Apoio e Orientacao
Sorolégica (COAS) para estimular sua implantacdo em parceria com as Secretarias
Estaduais e Municipais de Saude. Esses servicos, atualmente denominados Centros
de Testagem e Aconselhamento (CTA), caracterizam-se pela oferta do teste
sorologico anti-HIV acompanhada de aconselhamento pré e pos-exame, gratuidade,
voluntariedade e confidencialidade. A possibilidade de a pessoa realizar os exames
anti-HIV de forma an6nima — sem apresentar documentos e sem revelar o seu nome
— foi uma marca inicial dos CTAs, mas, a medida que esta conduta ndo foi bem
aceita por grande parte da clientela (Qque nédo se sentia contemplada em receber um
resultado de exame onde ndo constava o seu nome) e trazia dificuldades para o
engajamento das pessoas com resultados anti-HIV positivos nos tratamentos
ambulatoriais especializados, foi flexibilizada desde 1997, sendo utilizada somente
guando os usuarios optam por ela. No ano de 2000, mais de 150 CTAs estavam
funcionando no Brasil ( FERREIRA et al., 2001).

Portanto, esse entendimento acerca da epidemia da Aids, iniciada na década
de 80, levou a reflexdo quanto a forma e a qualidade da assisténcia a saude da
populacdo em geral, em particular dos portadores de DST/HIV/Aids, somando a isso,
o carater peculiar desta doenca, o estigma social que determinam um confronto com

desafios cientificos e sociais, assim, a Coordenacdo Nacional de DST/Aids
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desenvolveu o programa “Integracdo da Assisténcia Adequada aos Portadores de
DST/HIV/Aids” incluindo modalidades de assisténcia a nivel de unidade basica e

servico de assisténcia especializada (SAE). Segundo Brasil (s.d), o SAE trata-se de:

Uma unidade assistencial de carater ambulatorial, que fixa o paciente
portador do HIV/Aids a uma equipe que o acompanhara ao longo de sua
enfermidade. A implantacdo do SAE devera ser [..] integrada a rede,
subordinadas as Secretarias de Estado ou Municipais de Saude ou
consoércios municipais [...] Dentro da légica de regionalizacdo e
hierarquizacé@o, devera ser o ambulatério de referéncia para os pacientes
que necessitam de um nivel de atendimento de maior complexidade. O
servico deverd prestar atendimento médico, com resolutividade diagndstica;
oferecer tratamento, com assisténcia farmacéutica; acompanhamento aos
pacientes portadores do HIV/Aids e atendimento psicossocial aos pacientes
e seus familiares. Para tanto, faz-se necesséria a formacdo de uma equipe
multidisciplinar composta de meédicos, clinicos ou infectologistas,
enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais, farmacéuticos, odontologos [...]
(BRASIL, Servigo de Assisténcia Especializada-SAE, s.d).

Dentre as atribuicbes dos SAE, na sua concepcao inicial, especifica-se que
os Servicos deveriam oferecer atendimento através de equipe multiprofissional
minima, com medico infectologista, enfermeiro, psicologo e assistente social;
apresentar em seu quadro de profissionais: farmacéuticos devidamente treinados na
logistica de armazenagem e dispensacdo de medicamentos; ginecologistas, em
nivel local, treinados para o manuseio clinico de mulheres portadoras do HIV/AIDS;
pediatras, em nivel local, treinados para o manuseio clinico de criancas infectadas
ou expostas ao HIV; oferecer prioritariamente, atendimento odontolégico em nivel
local, ou referenciar de maneira formal; constituir mecanismos formais de referéncia

e contra-referéncia para outras especialidades médicas (GUERCIO, 2004).

A partir desse contexto e considerando os desdobramentos e consequéncias
da adocédo da disponibilizacdo universal da terapia antirretroviral, a obtencédo de
resultados e avaliagBes qualitativas de SAE realizadas pela Coordenacdo Nacional
de DST e AIDS, aos conhecimentos gerenciais adquiridos nesse processo e ao novo
enfoque de monitoramento e avaliagdo na conducdo da politica de controle e
prevencao das DST e AIDS no pais, fez-se necessaria a definicdo de novas praticas

e/ou atividades nos SAE. Neste sentido, novas diretrizes foram estabelecidas pelo
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Ministério da Saude, para serem gradativamente incorporadas pelos Servigos, para
gue possam, através dessa readequacédo, permanecer, efetivamente, como Servigos

de Referéncia.

As novas diretrizes incluem: instituir praticas para adesao a terapia anti-
retroviral; priorizar a atencdo a co-infeccdo HIV/Tuberculose, exercitando praticas
para controle da co-infeccdo e aumento da adesdo do paciente as terapias;
constituir-se, oficialmente, em unidades dispensadoras de medicamentos utilizando
o Sistema Logistico de medicamentos (SICLOM); desenvolver instrumentos de
monitoramento e avaliacdo dos Servicos a serem aplicados em rotina pré-
estabelecida, objetivando estabelecer transparéncia sobre a produtividade e obter
subsidios para legitimar o desempenho do Servico no contexto de saude publica

local.

Dentre a assisténcia multiprofissional, uma ferramenta muito importante e
eficaz € o aconselhamento, que segundo Cappi et al. (2001, p.67) é considerado
‘como uma importante estratégia que vem de encontro a necessidade de
estabelecer uma relagdo de confianca entre o profissional de saude e o usuario”.
Sendo assim, 0 autor traz 0 seguinte conceito da Organizacdo Mundial de Saude
(1997):

. aconselhamento como um dialogo confidencial entre o cliente e o
profissional de salude com o objetivo de capacitar o cliente a lidar com
situagcbes estressantes e a tomar decisdes pessoais relativas a AIDS,
incluindo uma avaliacdo dos riscos pessoais para as infecgbes e a
promocao de comportamentos preventivos (BRASIL apud CAPPI, 2001, p.
67).

A pratica do aconselhamento tem contribuido para a humanizacdo da
assisténcia, ao buscar a participacado efetiva do usuario, ao discutir as emocdes e
acles que poderiam aflorar no caso de resultados positivos das pessoas atendidas,
partindo dessa experiéncia, os autores confessam que “sem duvida nenhuma é um
desafio comunicar o resultado positivo, mais ainda, ajudar o paciente a alcancar a
estabilidade emocional e a aceitar enfrentar a situagcao de soropositivo” (CAPPI et
al., 2001, p.69).
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Assim, os autores propdem a sensibilizacdo tanto da sociedade quanto dos
profissionais que assistem as pessoas com HIV/AIDS, pois € importante que o
profissional de salde esteja atento as recomendacdes nacionais, subsidiando os
individuos com argumentos relacionados a saude, para que saibam lidar com
dificuldades cotidianas que afetem a qualidade e efetividade do tratamento, como

um todo.

3.6.1 Servico de Assisténcia Especializada em HIV e AIDS (SAE) do Estado do Amapa

Escolheu-se como local de pesquisa, a instituicdo publica de Servico de
Assisténcia Especializada em HIV e AIDS (SAE), por ser referéncia na prevencao,
tratamento e assisténcia aos portadores de HIV/AIDS no Estado do Amapa, pois as
maes que tenham seu diagnostico positivo para HIV no pré-natal, em trabalho de
parto ou no parto sdo encaminhadas para o SAE, onde recebem assisténcia
psicossocial, medicamentosa, servicos medicos e de enfermagem, incluindo

reunides de educacdo em saude, aconselhamento, exames e consultas periodicas.

O SAE é o unico no Estado do Amapa e foi implantado em 1988, quando se
notificou o primeiro caso de Aids no Estado. Seus recursos sdo administrados pela
coordenacao do Programa de Controle de DST/Aids, suas acdes sdo financiadas
com recursos federais através de um plano anual, realizando trabalhos de
prevencao e capacitacao, distribuicdo de preservativos e disponibiliza testes rapidos
de HIV para a Maternidade Mae Luzia e SAE. Seus servicos ainda ndo foram

descentralizados para outros municipios do Estado do Amapa.

O objetivo do SAE junto com a coordenacédo de DST/Aids é a prestacdo de
atendimento integral e de qualidade aos usuarios, por meio de uma equipe de
profissionais capacitados em servico para melhorar a assisténcia de diversas areas
de saude: 2 médicos (clinico geral e pediatra), 2 psicologos, 2 enfermeiros, 2
farmacéuticos, 3 assistentes sociais, 1 pedagoga e técnicos de enfermagem. A
equipe executa atividades diversas, como: cuidados de enfermagem; orientacéo e
apoio psicoldgico; atendimentos em infectologia, ginecoldgico, pediatrico e
odontolbgico; controle e distribuicdo de antiretrovirais; orientacdes farmacéuticas,

realizacdo de exames de monitoramento; distribuicdo de insumos de prevencgao;
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atividades educativas para adesdo ao tratamento e para prevencéo e controle de
DST e Aids. O horario de funcionamento do SAE é de segunda a quinta feira, nos

turnos da manha e tarde.

Para realizar a sorologia para HIV, o SAE conta com o servi¢o do Laboratério
Central de Andlises Clinicas do Estado (LACEN) para a coleta e andlise das
amostras de sangue no proprio SAE ou coletado nas Unidades Béasicas de Saude
(UBS) e entédo enviados para o LACEN. No caso das gestantes em trabalho de
parto, utiliza-se o teste rapido para deteccdo de HIV, geralmente do tipo
Biomanguinhos, na propria Maternidade. As gestantes, procedentes tanto da
Maternidade quanto das UBS, cuja sorologia para HIV for positiva séo
encaminhadas ao SAE e cadastradas por um enfermeiro para serem acompanhadas
no servico, recebendo as devidas orientacbes e medicacdes para reduzir o risco de
transmissao vertical. Apos o0 parto, elas continuam sendo assistidas uma vez por
més e recebem, gratuitamente, pelo servico social, o leite artificial conforme
solicitado pelo pediatra, para alimentacéo do filho até a idade de 1 ano e 6 meses
deste. A crianca também sera acompanhada pela equipe de saude, principalmente
por pediatra e realizara exames de carga viral periddicos. Até o atual momento, o

servico registrou 45 maes com HIV atendidas no més de setembro de 2008.
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4 PERCURSO METODOLOGICO
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4 PERCURSO METODOLOGICO

4.1 Tipo de estudo

Neste estudo, os dados remetem a subjetividade das maes com HIV
entrevistadas, por isso, optou-se por enfatizar o conteldo das respostas obtidas das
participantes, a saber, como as méaes percebem e descrevem sua infeccéo; qual o
significado atribuido por elas a situacdo de ndo amamentar e de cuidar do filho, no
cotidiano. As informacdes para este estudo envolveram descricbes e relatos
pessoais, repletas de significados que necessitaram de analise do tipo qualitativa.

Levando tais aspectos em consideragao, a abordagem qualitativa, permite:

[...] compreender os fenbmenos pela sua descricdo e interpretacéo [...] o
social é visto como um mundo de significados passivel de investigacdo e a
linguagem dos atores sociais e suas praticas as matérias- primitivas dessa
abordagem. E o nivel dos significados, motivos, aspiracdes, atitudes,
crencas e valores, que se expressa pela linguagem comum e nha vida
cotidiana, o objeto da abordagem qualitativa (TEIXEIRA, 2005, p. 137-140).

Entende-se, desse modo, que a abordagem qualitativa envolve a
compreensao da realidade social, do dinamismo da vida individual e coletiva junto
com a riqueza de seus significados, por isso, Minayo (2007, p.42) ressalta que esta
realidade “é mais rica que qualquer teoria, que qualquer pensamento e qualquer

discurso politico ou tedrico que tente explica-la”.

O estudo € do tipo descritivo, o qual, segundo Gil (2002), objetiva descrever
as caracteristicas de determinada populacédo ou fenbmeno, ou o estabelecimento de
relacbes entre variaveis, incluindo-se nesse grupo as pesquisas que pretendem

levantar opinides, atitudes e crencas de uma populacao.
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4.2 Cenéario da pesquisa

O estudo se realizou na cidade de Macap4, situada no estado do Amapa,
localizado a regido Norte do Brasil. O Estado do Amapa possui uma éarea de
143.453,7 km2, populagédo de 587.311 pessoas (292.024 sao do sexo masculino e
290.337 do feminino), distribuidos em 16 municipios, destes, os mais populosos sédo
Macapa, Santana e Laranjal do Jari (IBGE 2007).

O Municipio de Macapa conta com 344. 153 habitantes abrangendo os
distritos de Bailique, Carapanantuba, Fazendinha, Macapa e S&o Joaquim do Pacui.
Sua area € de 6.407 km2, com populacédo de 326.393 habitantes (158.800 do sexo
masculino e 164.790 do sexo feminino), segundo dados do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE) de 2007.

A coleta de dados ocorreu no SAE-Macapa, referéncia em assisténcia e
tratamento para pessoas com HIV/AIDS para o Estado de Amapa, desde 1988,

conta com uma equipe multiprofissional.

4.3 Participantes da pesquisa

Os participantes da pesquisa compreendem as maes com HIV assistidas no
SAE-Macapa e foram selecionadas, de acordo com critérios de inclusdo: maes com
sorologia positiva para HIV (independente de ter AIDS ou néo), residir em Macapa
no periodo da coleta de dados, estar em condicfes de saude e emocional que
possibilitem participar da entrevista no momento de serem abordadas no local de

estudo.

O SAE registrou e cadastrou no servico, de agosto de 2008 a setembro de
2009, um numero de 17 maes com HIV que ainda recebiam o leite artificial e
levavam os filhos menores de dois anos para a consulta pediatrica periédica. A partir
desse dado, dez maes com sorologia positiva para o HIV que tinham filhos lactentes
sob seus cuidados no momento da pesquisa participaram do presente estudo, pois

essa quantidade atendia ao critério de saturacdo adotado no estudo.
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Por se tratar de pesquisa com abordagem qualitativa cujos dados serdo
principalmente a percepcdo das experiéncias vividas por individuos, segundo sua
subjetividade, a amostragem para o estudo ndo consistiu de representacdo numérica
e adotou no dimensionamento da quantidade de entrevistas, o critério de saturacédo
o qual é definido por Minayo (2007, p.197-198):

Por critério de saturacdo se entende o conhecimento formado pelo
pesquisador no campo, de que conseguiu compreender a légica interna do
grupo ou da coletividade em estudo [...] Certamente, o nimero de pessoas
€ menos importante do que o empenho de enxergar a questdo sob varias
perspectivas e pontos de vista. A validade da amostra esta na sua
potencialidade de objetivar o objeto empiricamente, em todas as suas
dimensoes.

Assim, quando os depoimentos, comecaram a se repetir e tendo sido
considerados satisfatorios e Uteis a compreensao pretendida nos objetivos citados
na pesquisa, optou-se pelo término das entrevistas quando esta atingiu 0 niamero de
dez participantes.

Para garantir o anonimato, as entrevistadas foram identificadas por nomes
de deusas da histdria mitolégica grega, romana e germanica segundo definicdo de
Kouzmin-Korovaeff (2009). As identificacfes utilizadas sdo: Deusas da Mitologia
Grega: Deméter: deusa do crescimento e fertilidade; Hera: rainha do Olimpo;
Afrodite: deusa do amor e da beleza; Atena: deusa da guerra e da paz. Deusas da
Mitologia Romana: Minerva: deusa dos artesdos e artistas; Ceres: deusa da
agricultura; Vénus: deusa do amor. Deusas da Mitologia Germanica: Eir: deusa da

medicina; Idun: deusa da juventude eterna; Sif: deusa da fertilidade.

4.4 Técnica de Coleta de dados

A técnica de coleta de dados utilizada foi a entrevista semi estruturada,
definida por Marconi e Lakatos (2007) como uma conversacdo face a face de
maneira metddica e profissional, na qual o entrevistado proporciona, verbalmente, a

informacdo necesséaria a respeito de determinado assunto. Selltiz (1965 apud
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MARCONI e LAKATOS, 2007) afirma que a entrevista pode averiguar opinido,
sentimentos, condutas e os fatores que podem influencid-los; determinar

sentimentos ou condutas atuais ou do passado.

O instrumento utilizado para coletar os dados foi um roteiro de entrevista (em
anexo) constituido de duas partes, a primeira tratava-se do perfil da mde com HIV e
a segunda parte constituida de cinco perguntas abertas. A escolha por um roteiro de
perguntas abertas deveu-se ao fato de que elas permitem ao entrevistado responder

livremente, usando linguagem propria e emitir opinides.

A realizacdo das entrevistas foi feita pela pesquisadora, de forma individual,
e reservada, no proprio local de pesquisa, com duracdo minima de 40 minutos,
aproximadamente, utilizando-se de um gravador para registra-la, apos o
consentimento das maes que concordaram em participar, e posteriormente as

entrevistas foram transcritas.

4.4.1 Etapas das acOes para obtencao de dados

O processo de coleta de dados seguiu as seguintes etapas:

a) Solicitou-se a direcédo da instituicdo envolvida autorizagdo para a pesquisadora
abordar as mulheres atendidas no SAE para realizar as entrevistas;

b) Contactou-se o servico de Assisténcia Social e de Psicologia da Instituicdo visto a
aproximacao destes com a clientela a qual este estudo se focou. Pois 0s momentos
0S quais essas maes compareciam ao SAE eram para receber o leite artificial junto a
assistente social que tinha o registro das maes com HIV e no momento das
consultas pediatricas.

c) Abordou-se, de modo particular, as maes que aguardavam as consultas
pediatricas pela manha ou que haviam ido ao local para receber o leite artificial,
conforme agendado pelo servico social. As consultas pediatricas ocorriam de
segunda a quinta-feira no intervalo de nove as 11 horas e a tarde as 14 horas.
Apresentou-se 0 objetivo da pesquisa para as mulheres que se disponibilizaram a

participar da pesquisa.
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d) Apds a aceitacgéo, foi lido o termo de consentimento livre e esclarecido e realizou-
se a entrevista em sala reservada, no proéprio local do estudo, geralmente apos a
consulta pediatrica, conforme preferiram as voluntarias.

e) Realizaram-se quatro entrevistas com apoio do roteiro previamente elaborado
com intuito de verificar a viabilidade do mesmo, constituindo-se um pré-teste.
Durante essas entrevistas foi constatada a necessidade de se modificar uma das
perguntas devido limitar a resposta das maes, o que poderia influenciar na obtencao
dos dados necessarios para responder aos objetivos propostos.

4.5 Analise e interpretacdo dos dados coletados

Conforme o objetivo de conhecer a concepc¢éo das maes com HIV diante da
impossibilidade de amamentar, necessitou-se de um estudo com analise qualitativa,
pois obteve-se dados por meio das declara¢cfes dessas maes nas entrevistas, dados
constituidos principalmente pela subjetividade expressa no conteddo das
mensagens. Essa analise visa a reflexdo necessaria quantos aos “aspectos relativos
a proépria natureza humana que é o subjetivo, o sensivel, o valorativo, o opinativo”
(CHAUI, 1997, p.272 apud BOSI e MERCADO, 2007).

Pela necessidade de tornar explicito e organizar sistematicamente de forma
objetiva a significacdo implicita nas respostas das entrevistas para sua melhor
compreensao, escolheu-se como método a analise de conteddo do tipo tematica,
para analisar esses referidos dados. Embasado por Bardin (1979), esse método é
definido como analise que visa explicitar e sistematizar o conteudo das mensagens e
da expressdo deste conteudo a partir de um conjunto de técnicas complementares
entre si, cuja finalidade é efetuar deducdes logicas e justificativas referente a origem

e significacdo das mensagens consideradas.

Por sua vez, a aplicabilidade da andlise do tipo tematica nesta pesquisa
considera seu objeto de pesquisa (concepcdo das maes com HIV), a dimenséo e
finalidade do tema na andlise de contetudo. O tema é, segundo Bardin (1979, p.106),
geralmente usado como unidade de registro no estudo de “motivagdes de opinides,
atitudes, de valores, crencas, de tendéncia, etc’. Entende-se, segundo M.C.
d"UNRUG (1974 apud BARDIN, 1979, p.105) o tema dentro do conteudo, como:
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[...] uma unidade de significacdo complexa, de comprimento variavel, a sua
validade ndo é de ordem linguistica, mas antes de ordem psicoldgica;
podem constituir um tema tanto uma afirmagdo como uma aluséo [...] e
analise tematica consiste em descobrir ,0s nucleos de sentido® que
compdem a comunicacdo e cuja presenca, ou frequéncia de aparicdo
podem significar alguma coisa para o objetivo analitico escolhido”.

A analise de contetudo, realizada ap0s transcricdo das entrevistas
previamente gravadas, foi constituida de trés etapas principais: pré-analise,
exploragdo do material e tratamento e interpretacdo dos dados obtidos. Realizadas
através da etapa de pré-analise: leitura flutuante, formulacdo das hipéteses e dos
objetivos; referenciacdo dos indices e elaboracdo dos indicadores; preparacédo do

material.

4.5.1 Exploracdo e Tratamento dos dados obtidos

A exploracéo do conteudo obtido consistiu na administracéo sistematica das
decisbes tomadas na etapa de pré-andlise. Foram efetuadas operacdes de
codificacdo, recorte, categorizacdo do corpus para fornecer condensacdo e
representacao simplificada dos dados brutos. As frases, trechos, ou fragmentos de
cada texto de analise foram distribuidos pelo esquema de classificacdo inicial,
reduzidos os dados as unidades menores (unidades de registro), para serem melhor
controlados, recuperados, revistos e comparados entre si quanto as similaridades e
dissimilaridades e variacbes naturais; por conseguinte determinar que tipo de

fendmenos neles se refletem e seu significado.

A organizacdo da codificacdo se realizou por: - recorte: escolha das
unidades de registro; - enumeracdo: escolha das regras de contagem por
codificacdo e indices quantitativos; - classificacdo e agregacdo: escolha das
categorias. Diferenciacéo, reagrupamento segundo o género e caracteres comuns
dos elementos escolhidos (analogia), segundo critérios previamente definidos, como
nesse caso, 0 semantico (tematico), assim, 0s conceitos importantes que surgiram

desse exame detalhado, receberam rotulo (classificacdo) e foram incluidos em
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categorias sob um titulo genérico conforme a parte comum existente entre o0s

elementos analisados.

Tornaram-se os resultados objetivos para analise, previamente organizados
e classificados, condensando e sintetizando as informacdes fornecidas pela andlise
para realizagdo das inferéncias sobre os resultados, inter-relacionando-os com o

quadro tedrico inicial com intuito de se obter conclusdes coerentes.

Conforme afirma Minayo (2007) a inferéncia € feita quando se deduz, de
maneira logica algo do conteido em andlise, articulando-o com os fatores que
determinaram sua caracteristica, embasadas em premissas ja aceitas, de outros
estudos similares a este e a interpretacdo consiste, na verdade, na relacdo entre
estruturas semanticas (significantes) com estruturas socioldgicas (significados)
presentes nas mensagens, a fim de sintetizar as questdes da pesquisa, 0S
resultados obtidos ap0ds analise do material coletado, as inferéncias realizadas e a

perspectiva tedrica adotada.

Por fim, as caracteristicas entdo enumeradas, dos contetudos analisados,
foram interpretadas e receberam significado amplo, respeitando todos os passos e

embasamentos citados.

4.6 Aspectos éticos da pesquisa

O estudo recebeu aprovacdo do Comité de ética em Pesquisa da
Universidade Federal do Amapa (UNIFAP), sob o protocolo FR 282235/09, portanto,
a realizacdo do presente estudo se configurou sob a ética e em obediéncia aos
principios que norteiam as pesquisas envolvendo seres humanos, conforme exigido

pela Resolucdo n° 196/96 do Conselho Nacional de Saude, que se resumem em:

Autonomia: consentimento livre e esclarecido dos individuos-alvo e a
protecdo a grupos vulneraveis e aos legalmente incapazes, de modo que
sejam tratados com dignidade, respeitados em sua autonomia, e defendé-
los em sua vulnerabilidade. Beneficéncia: ponderagdo entre riscos e
beneficios, tanto atuais como potenciais, individuais ou coletivos,
comprometendo-se com 0 maximo de beneficios e o minimo de danos e
riscos. Nao maleficéncia: garantir que danos previsiveis serdo evitados.
Justica e equidade: fundar-se na relevéancia social d pesquisa.
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A coleta de dados para este estudo foi iniciada segundo autorizacdo do
profissional de saude da instituicdo publica de Servico de Assisténcia Especializa em
HIV e Aids (SAE) para ter acesso as mdes com HIV atendidas e poder entdo
entrevista-las, assegurado, o anonimato das mesmas, inclusive na apresentacédo dos
dados, no qual se utilizou nomes de deusas da historia mitolégica greco-romana e

germanica para representar as falas e depoimentos.

A participacdo na entrevista foi voluntaria e realizada de forma individual. A
mae com HIV teve, previamente, esclarecimento verbal, quanto ao objetivo do
estudo, garantia de seu anonimato, explicando-lhe que ndo serdo exibidos nomes ou
fotos, nem as gravacoes feitas durante a entrevista, e entéo foi apresentado e feito a
leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. A partir desses
esclarecimentos, foi solicitada a colaboracdo para responder as questdes da
entrevista. Em caso de concordancia voluntaria, aquelas que se interessarem em

participar, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (em anexo).
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5 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS
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5 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Ap6s efetuadas as etapas anteriormente citadas e necessarias para
concretizar a pesquisa, segue a fase de andlise para discussao e interpretacdo dos
dados para melhor compreensdo dos resultados e verificacdo de sua
correspondéncia com os objetivos propostos, relacionando o que foi obtido com o
gue ja existe na literatura cientifica, de forma a embasar e (re)construir argumentos
neste estudo. Minayo (2007, p.27) afirma que “[...] a analise qualitativa ndo é mera
classificacdo de opinido dos informantes, € muito mais. E a descoberta de seus
cédigos sociais a partir das falas, simbolos e observagdes”.

Enquanto Polit, Becker e Hungler (2004) lembram que no estagio final de
analise, o pesquisador procura tecer as pecas tematicas em um todo integrado,
inter-relacionando os varios temas para proporcionar uma estrutura geral (como uma
teoria ou descricdo integrada para os dados). Cada categoria sera analisada, a

seguir, mediante discussao.

5.1 Caracterizacdo das maes participantes do estudo

As idades das maes com HIV que participaram da pesquisa variam de 23 a
35 anos, com predominio das idades 24, 25 e 27 anos, com maioria delas tendo sob
seus cuidados trés a dois filhos. A maioria revelou estado civil casado, seguidoras
da religido catdlica (cinco catdlicas, quatro protestantes e uma nao tem religido).
Cinco delas cursaram o ensino médio completo e trés o tem incompleto; uma possui

o ensino fundamental completo e outra o ensino superior incompleto.

Quanto a sua procedéncia, oito delas sdo procedentes de Macapda, uma do
Municipio de Santana e uma de Oiapoque. Em relacéo a situacéo soécioecondmica, a
maioria revelou renda mensal da familia equivalente igual ou menor que um salario

minimo (considerando o valor do salario R$ 465,00).

Tratando-se da atividade rentavel, a maioria das méaes é desempregada, as
que possuem atividade profissional foram identificadas as seguintes profissées: uma

professora de ensino infantil, uma diarista e uma € doméstica; citaram que na



57

residéncia onde vivem ha de quatro a cindo moradores, em média. Com o objetivo

de melhor apresentar essas caracteristicas, as mesmas foram organizadas, no

quadro, conforme os nomes ficticios, a seguir.

Quadro 1- Caracterizacdo das participantes do estudo

Mé&es com HIV Idade  Numero Escolaridade Estado civil Religido Renda familiar
de filhos mensal
(Salarios
minimos*)
IDUN 27 3 Ensino Unido estavel  Catolica 2-3
médio
incompleto
HERA 27 5 Ensino Solteira Evangélica < Salario
médio minimo
completo
EIR 24 2 Ensino Solteira Catdlica 2-3
médio
incompleto
ATENA 24 4 Ensino Unido estavel  Evangélica < Salario
fundamental minimo
MINERVA 26 1 Ensino Casada Evangélica +de4d
superior
incompleto
CERES 29 3 Ensino Unido estavel  Catdlica 2-3
meédio
incompleto
DEMETER 23 2 Ensino Casada Catdlica 2-3
médio
completo
SIF 25 2 Ensino Casada Catdlica <2
médio
completo
AFRODITE 35 3 Ensino Casada Catdlica <1
médio
completo
VENUS 25 3 Ensino Solteira Protestante 1
médio
completo

*Salario minimo de R$ 465,00 na época da realiza¢do das entrevistas.

Fonte: dados do estudo
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5.2 Gravidez e a descoberta da infeccao pelo HIV

A mudanca do perfil epidemiolégico do HIV e da Aids, traduzida pelo
aumento do numero de casos no segmento feminino da populagdo- inicialmente
identificado como ‘ndo exposto’, mulheres que tém um Unico parceiro e ndo usam
drogas- e no consequente crescimento da transmissao vertical do virus, propiciou
um maior interesse pelas mulheres gravidas (FELICIANO e KOVACS, 2003).
Portanto, campanhas e medidas preventivas comecaram a ter um novo foco devido
o referido contexto, gerando, assim novos estudos sobre as mulheres e maes
expostas ou com HIV. E nesse contexto que surge a realidade de ser mulher, mae e

portadora do HIV e questdes pertinentes que precisam ser estudadas.

As mulheres, cada vez mais jovens, sdo atualmente, o principal alvo da
epidemia, por um lado, devido sua constituicdo fisica que as torna mais vulneravel a
infeccbes que os homens, fragilidade que é aumentada na fase da adolescéncia. Por
outro lado, essa vulnerabilidade esta ligada a sua dependéncia social, econémica e
psicologica para com os homens. Nesse contexto, razdes biolégicas e até mesmo a
nao adequabilidade dos meios de prevencao as particularidades femininas, faz com
gue a mulher apresente maior susceptibilidade a infeccdo pelo HIV em relacdo ao

homem, uma vez que:

A mulher, por razdes anatdmicas, apresenta maior facilidade de
contaminacdo pelo virus. Por sua vez, os cbdigos normativos para
prevencdo, vigilancia, diagnostico e assisténcia foram estabelecidos em
funcdo da populacdo masculina- em decorréncia da infeccdo ter sido
primordialmente detectada nesse grupo, de modo que s&do apenas
adaptados para a mulher (GUIMARAES, 1994 apud TAKAHASHI; SHIMA;
SOUZA, 1998, p. 62).

O status da mulher, em muitas sociedades, depende do fato de ser mae: se
as relacdes sexuais forem protegidas para evitar doenca sexualmente transmissivel,
ela ndo engravidara jamais, assim, elas ndo tem, muitas vezes, condicdes de rejeitar
uma relacdo sexual, de exigir o uso de preservativo, nem conta com opcdes como a

castidade, ou confiancga reciproca ou relagbes sexuais sem penetracdo, portanto, se
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instala um clima de tolerancia sexual e um fator de risco, pois as mulheres séo

contaminadas por maridos que tem multiplas parceiras (MONTAGNIER, 1995).

Nesse estudo, verificou-se que a gravidez ndo planejada e repentina foi algo
comum na histéria da maioria das maes entrevistadas. Muitas sdo as razdes que
explicam esse comportamento, dentre os quais podemos refletir sobre o que
Barbosa e Vilela (1996), destacam, ao entender que a gravidez ndo planejada pode
advir da predominancia do desejo do parceiro em detrimento do da prépria mulher,
pois a abnegacdo e aceitagcdo inconteste do desejo do homem constituem a
negacao de si mesma em funcédo do outro, no qual, muitas vezes, a prevencao (de
gravidez, por exemplo) pode se configurar para muitas mulheres com antitese do
amor. A escolha por ter ou nao filhos, manter relagcdes sexuais sem protecao
alguma sdo questbes que variam de pessoa para pessoa e sofrem influéncias de

varios aspectos. Devemos, portanto, entender que:

O planejamento familiar € o ato de escolha consciente de um ndmero
arbitrado de filhos, ocorrendo em consequéncia de um processo educativo.
[...] se por um lado, a proposta de planejamento familiar influi na satdde da
mulher e da crian¢a, pelo espacamento adequado entre 0s nascimentos,

por outro, envolve questdes complexas relacionadas a sexualidade, as
emocdes, aos costumes, a tradicdo, a religido e a politica governamental.
(BARBOSA E VILELA, 1996).

A falta de planejamento familiar, muitas vezes, impede a adequada
preparacao para a gestacdo, podendo gerar para a gestante e/ou seu companheiro,
despreparo, desinteresse e até a ineficiéncia das consultas pré-natais,
comprometendo o pleno desenvolvimento do feto e bem-estar da mae. Godoy e
Bosi (2007, p. 242-243) afirmam que o planejamento familiar depende de fatores,
muitas vezes negligenciados, para que ocorra com sucesso de forma autbnoma,
pela mulher e demais envolvidos na questdo reprodutiva, pois aspectos culturais e
emocionais sdo tao relevantes quanto os biolégicos e os politicos, ao se tratar da

salde da mulher.
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Saldanha (2003) complementa que, culturalmente, a gravidez é postulada
para a mulher como destino bioldgico, de realizacdo da feminilidade, fazendo parte
da identidade feminina, bem como o papel de mae e esposa, porém, frente ao
diagnostico positivo para o HIV, ocorre uma ruptura das expectativas culturais,
acompanhada de preconceito gerador de uma sobrecarga psicolégica, bem como
alteragbes na rotina, nos relacionamentos familiares e sociais das maes

soropositivas.

E nesse contexto de falta de planejamento que gera uma gravidez
inesperada com consequente descoberta do diagnostico positivo para HIV, que a
mulher se depara com uma situacdo capaz de gerar alguns conflitos de natureza
diversa, incluindo um comportamento de adaptacdo, na qual terd que enfrentar a
vivéncia com uma doenca ainda percebida com forte estigma pela sociedade,
situacao a qual interfere na percepcéo que essas mulheres tem de seu momento de

maternidade.

Neste estudo, a maioria das mées entrevistadas revelou néo ter planejado
e/ou desejado a sua gravidez. A gravidez tida como repentina e acidental, por falta
de planejamento e cuidados contraceptivos do casal, causou a elas surpresa, mas
conformidade e aceitacdo, posteriormente. As declaracdes a seguir exemplificam

essa ideia:

“Hum, nao foi planejada minha gravidez. Foi por (pausa) eu ndo usei
preservativo mesmo, nem tomava nada pra evitar”.

(EIR, 24 anos, 2 filhos, solteira, catdlica).

“Nao, ela nao foi planejada. Eu também n&o desejava, mas foi assim, foi de
repente que eu vi ja tava gravida. Ai, ndo tinha como, tirar eu ndo podia Al,
resolvi que eu ia levar minha gravidez a frente. Eu levei”.

(CERES, 29 anos, 3 filhos, unido estavel, catdlica).

Apesar de todos os meios, campanhas e politicas publicas de saude
voltadas a esses assuntos, em especifico a saude reprodutiva da mulher, as falas
obtidas séo retrato de uma realidade, na qual ainda € muito comum a falta de

planejamento familiar ocasionando gravidez indesejada.
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Varios autores discutem o porqué dessa realidade, Antunes et al. (2002)
apontam que aumentar o nivel de informacéo sobre as vias de transmisséo do HIV e
sobre a necessidade de usar preservativos ndo garante mudancas
comportamentais, o que indica a necessidade dos programas contemplarem o
contexto psicossocial do individuo e as diferencas de género. Hebling e Guimaraes
(2004) acreditam que, apesar das mulheres terem informagdo e conhecimento
guanto aos riscos existentes no ato sexual, ndo usam preservativos em
relacionamento estavel, devido auséncia de poder de decisdo, pelas relacdes
desiguais de género e por questdes referentes a fidelidade conjugal.

Paiva (2000 apud NEVES, 2005) explica que é a busca do prazer que
direciona para que a pessoa nao compreenda a dimensédo do perigo existente na
relacdo sexual desprotegida e o conhecimento que recebem nédo é suficiente para
mudancas de comportamento, por essa razao, alguns fatores, tais como, emocdes,

atitudes, crencas sdo predisponentes para adocédo de medidas preventivas.

Em pesquisa de Vinhas et al. (2004), referente a realidade das maes com
HIV em Golias, foi verificado que a maior parte das entrevistadas afirmaram nao ter

planejado nem desejado sua gravidez. Situacédo a qual, segundo os autores:

[..] é semelhante a outras regides do pais. Na maioria dos casos, a
gravidez surge da falta de informacdo e precaucbes por parte do casal,
muitas mulheres abandonam o uso de métodos contraceptivos por nao
estar com parceiros e ocasionalmente, mantém atividade sexual sem
protecdo (VINHAS et al., 2004, p. 20).

No entanto, o fato de ndo terem planejado sua gravidez nao significa ndo ter
desejo pela mesma. Tachibana, Santos e Duarte (2006) concordam que, em muitos
casos, a aceitacdo da gravidez pode implicar em desejo inconsciente pela mesma,
mesmo se ela ndo houver sido planejada, visto que pode ocorrer de o discurso
manifesto ndo ser o mesmo daquele ndo expresso, 0 que resulta na ocorréncia de

uma gravidez inconscientemente desejada, mas conscientemente nao planejada.
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Soderberg et al.(1997 apud GODOY e BOSI, 2007) concluem que 0 nao
planejamento de uma gravidez ndo € justificativa para que a mesma,
obrigatoriamente, ndo seja desejada; ou em outro caso, pode acontecer de uma
gravidez ndo desejada passar a ser desejada, posteriormente, devido as

modificacdes que ocorrem no momento gestacional.

Verifica-se, por exemplo, que na tentativa de focar a mulher, h4 pouca
participacdo masculina na préatica contraceptiva que passa da auséncia total de
interesse do homem no assunto, no processo de decidir sobre o método que a
mulher usara ou contrapor-se ao que ela escolher e optar por um método que
dependa da participacdo masculina, como o0 preservativo, coito interrompido e
abstinéncia periodica; esses comportamentos comuns reforcam a responsabilidade
da mulher na esfera reprodutiva- contracepcéo? e cuidado com o filho, deixando para
0 homem o papel de provedor (GODOY e BOSI, 2007).

Esses aspectos podem refletr em uma vivéncia da maternidade com
sentimento de soliddo e desamparo, em que a mae se percebe como Unica
responsavel pelo filho que esta gerando e depois como Unica cuidadora, exigindo
muito de si mesma com risco de sobrecarga emocional a qual pode interferir no seu

bem estar e na relacéo com o filho do qual esta cuidando.

Nessas circunstancias, as maes com HIV do estudo, estavam diante de duas
situacbes que exigem adaptacdo: descobrir que estavam gravidas e ter varios
sentimentos com relacdo a essa gestacdo nédo planejada e; logo depois, receber o
diagndostico de uma infeccao tao cheia de estigma e riscos para si e para o seu filho.
Andries (2000 apud VINHAS et al., 2004, p. 21) acrescenta que, estar gravida e

descobrir-se infectada pelo HIV:

Sdo emocdes contraditérias que se chocam tdo violentamente neste
momento gque a gestante pensa que ndo vai suportar. No entanto, ela
percebe que a vida que pulsa em seu ventre é muito mais forte do que seu
proprio medo e preconceito.

% Contracepcédo: é entendido como o momento da ndo concepgdo, um corte na possibilidade de
ocorrer nascimentos; infecundidade provocada pelo uso de anticoncepcionais e interrupcao do ato
biolégico de gerar seres humanos (Stephan - Souza, 1995, p.415).
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A minoria das maes participantes da pesquisa que revelou ter planejado e
desejado sua gravidez justificam essa escolha com o argumento de que elas e seus
respectivos parceiros gostariam de constituir uma familia a qual se complementaria

com a presenca de filhos, como é descrito nas falas seguintes:

“A minha gravidez foi planejada com certeza porque eu ja estava ha cinco
anos com meu marido e eu ja achava que era o momento de ter um filho na
familia, porque um casal sem um filho fica sem graca, sem sentido. Ai, nés
planejamos ter um filho”.

(MINERVA, 26 anos, 1 filho, casada, evangélica).

“Foi desejada, né? Eu queria ter ela muito. Eu passei um ano pra engravidar
dela. Quase ndo pego, que eu ndo podia engravidar mais, mas eu ndo sabia
gue tinha ainda o virus HIV. A gente desejava muito ela e desejo até hoje
(sorrisos)”.

(IDUN, 27 anos, 3 filhos, unido estavel, catdlica)

A liberdade feminina permite & mulher moderna a escolha de seu espaco na
sociedade, que inclui mais opcoes e exigéncias diversas, seguidas da evolucéao de
ideais, paradigmas e conceitos antropoldgicos que, de certo modo, interferem no
modo de perceber e tratar essa mulher, ao longo das épocas. Em alguns casos, é
notavel a supervalorizacdo delas devido seu sucesso profissional do que do
materno. No entanto, tudo isso ndo exclui o fato de que muitas mulheres sentem-se
plenamente realizadas com o exercicio da maternidade, valorizando o aspecto

familiar em suas vidas. Para Scavone (2001, p.50):

Os motivos da escolha da maternidade podem estar ligados a inUmeras
causas que, isoladas ou conjuntas, se explicariam no ponto de intersecao
do bioldgico, do subjetivo e do social: o desejo atavico pela reproducédo da
espécie, ou pela continuidade da prépria existéncia; a busca de um sentido
para a vida, a necessidade de uma valorizagdo e de um reconhecimento
social [...] a reproducéo tradicional do modelo da familia de origem [...] As
mulheres vao, no decorrer do século XX, ocupar gradativamente o espago
publico, ao mesmo tempo em que mantém a responsabilidade na criagdo do
(a)s filho (a)s. Neste contexto, ser ou ndo ser mde passou a ter uma
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dimenséo reflexiva, a ser uma decisdo racional, influenciada por fatores
relacionados as condi¢es subjetivas, econdmicas e sociais das mulheres e
também do casal.

Para Szezer (2004 apud VEIGA, 2008, p. 17) “o desejo do pai pela méae e
vice-versa, daria origem ao terceiro desejo que € o do bebé, possibilitando a
existéncia e a continuidade da gravidez”. Apesar de todas as transformagdes sociais
e do papel feminino, nos dias atuais, que permite a mulher liberdade de decidir sobre
sua contracepcao, gravidez, numero de filhos, de ser ou ndo ser mde, o papel de
cuidadora e de preocupacdo com os filhos em detrimento de si é o que, muitas

vezes, prevalece.

A infeccao pelo HIV vem crescendo dentro de relagdes heterossexuais e em
alguns casos, naquelas estaveis (CENTRO PARA CONTROLE E PREVENCAO DE
DOENCAS, 1997 apud BURKHOLDER et al.,, 1999, p. 27). Esse fenbmeno tem
como consequéncia aumento no numero de mulheres casadas ou com
companheiros estaveis infectadas pelo HIV, o que se confirma no perfil das

participantes deste estudo.

Em sua pesquisa, com mulheres em Porto Alegre, Both (1997, apud
CARVALHO e PICCININI, 2008) concluiu que estas percebiam o casamento e a
maternidade como fatores protetores contra a infeccdo pelo HIV e a infeccdo era
vista como um castigo por comportamentos reprovaveis, ligados a sexualidade fora
do casamento, ou seja, dados como esses demonstram que a questdo HIV/AIDS
dentro da concepcdo de muitos individuos esta impregnada de estigmas,
esteredtipos, preconceitos que podem refletir em formas de discriminacdo as

pessoas infectadas pelo HIV.

5.2.1 Ser mae HIV positivo: momento e reacfes diante dessa descoberta
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Compreende-se que, atualmente, a deteccdo da sorologia para HIV é
sugerida nas consultas de pré-natal e também é realizada durante o parto, através
do teste rapido, portanto, muitas mulheres sé se submetem a esse exame, nessas
circunstancias.

Os testes para verificar infeccdo por HIV devem ocorrer mediante
aconselhamento pré e pds- teste. A maioria das mulheres entrevistas realizou o
teste no préprio SAE, apds terem sido encaminhadas pelo servico de saude bésico
de pré-natal. Ressalta-se a importancia do aconselhamento antes do teste para HIV
principalmente por se tratar de situacdo na qual ndo s6 a salde da mae esta
envolvida, mas também a de seu filho e todos os aspectos que influenciam no
processo gravidico, que torna a situagdo mais delicada. Dessa forma, o
aconselhamento é fundamental, preconizado pelo Ministério da Saude, definido

como:

Um processo de escuta ativa, individualizada e centrado no cliente [...]
Especialmente no &ambito das DST e HIV/Aids, o processo de
aconselhamento contém trés componentes: apoio emocional, educativo [...];
avaliacdo de riscos, que propicia a reflexdo sobre valores, atitudes e
condutas.[...] Desta maneira, o aconselhamento auxilia a pessoa a lidar com
as questbes emocionais decorrentes de seu problema de salde; prové
infformacdes sobre a doenca, encorajando o cliente a verbalizar suas
davidas e receios [...] (BRASIL, 1999, p.09)

Com base nessa situacéo, investigou-se, sobre 0 momento no qual as maes
entrevistadas descobriram ser portadoras do HIV. Os depoimentos afirmam que a
revelacdo do diagndstico positivo para o HIV, dentre as mées entrevistadas, ocorreu
no periodo compreendido entre consultas de pré-natal (quatro delas) e momento do
pré-parto pelo teste rapido (quatro); em dois dos casos a descoberta da infeccéo
pelo virus ocorreu antes da gravidez, apds confirmacdo da Aids no marido e uma
delas descobriu apdés apresentar internacdo devido complicacdes de saude e
sintomas sugestivos de HIV.

As mulheres que descobriram ser HIV positivo durante a gravidez

expuseram o contexto dessa descoberta, como exemplificado a sequir:
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“[...]- Eu j& tava com oito meses ja (na Ultima gravidez). Ai, vim fazer os
exames que eles pedem né, [...] (pensativa) tive a surpresa de saber que eu
tava com o virus HIV. Tanto que os meus outros quatro filhos ndo tem. E ela
(a filha mais nova) também n&o tem, a neném... foi s6 eu mesmo”. (voz mais
baixa).

(HERA, 27 anos, 5 filhos, solteira, evangélica)

“No momento que eu fui ter meu filho, porque eu néao fiz pré-natal, nada. Eu
fiz o pré-natal, s6 que eu ndo fiz o0 exame do HIV. Ai foi s6 no momento que
eu fui ter meu filho mesmo.. ai, na maternidade”.

(EIR, 24 anos, 2 filhos, solteira, catdlica)

“Fui descobrir no momento do pré-natal que agora toda mulher gravida tem
gue fazer, € obrigatorio. Ai, eu descobri nesse momento, sendo que eu ja
tinha feito um (teste anti-HIV) antes, né? No caso quando eu era solteira e
nesse eu fiz, quando chegou no més de saber, deu que eu nao tinha. Foi
depois de gravida que eu vim saber (que era portadora do HIV)".

(MINERVA, 26 anos, 1 filho, casada, evangélica).

Descobrir ser HIV positivo na gestacdo pode interferir no modo o qual a
mulher ir4 perceber sua infec¢do, seu tratamento, seu papel de mae e outras
guestdes. Neves (2005) entende que a realizacéo do teste para HIV, no caso dessas
mulheres, difere de quando o individuo procura um servico para realizar 0 exame,
pois essas mulheres fizeram o teste por ser um procedimento da rotina do pré-natal

e ndo por se sentirem em situacao de risco.

A autora complementa que se considerarmos que a AIDS envolve ainda
representacdes negativas ligadas a conflitos, culpa, sofrimento, castigo e morte, a
descoberta do diagndéstico nesse momento de realizacéo plena da feminilidade pode
ter um alto custo emocional e psicolégico, vindo a influenciar suas decisdes
posteriores e até na desisténcia dessa mulher de fazer o pré-natal especializado ou

seguimento da criancga, caso permaneca negando a existéncia do HIV.

O significado da infeccéo por HIV, no cotidiano do individuo € um choque que
produz uma ruptura progressiva, implica rearrumacdo, tanto material quanto
simbolica, da existéncia. E a vida cotidiana que precisa ser concebida e organizada

de outro modo, é o trabalho e as relacbes com o0s outros que precisam ser
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reconsideradas, tendo no coracdo o medo da doenca e da rejeicdo (MONTAGNIER,
1995).

A vergonha e medo do julgamento que outros podem fazer, muitas vezes
sdo motivos que impedem que o individuo e principalmente a mulher procurem o
servico de testagem para realizacdo do exame que detecte o HIV, a ndo ser que
vivenciem alguma situacdo na qual o médico perceba a necessidade de requisitar o
teste anti HIV em casos como adoecimento ou suspeitas de que 0 parceiro seja
portador do virus, como verificado, neste estudo em relatos de Ceres e Afrodite:

“Foi em 2006. Eu descobri porque meu marido foi internado e ninguém
desconfiou do que ele tinha. Ai foi fazer exame do HIV e deu que ele tava
com HIV, ai pediram pra “mim” fazer. Eu tava com medo de fazer. Ai eu fui
fazer um més depois ja do que eles tinham me pedido, ai...atestou que eu
tava também. Ja tinha dois filhos, mas s6 que gracas a Deus, os meus filhos
nao tinham”.

(CERES, 29 anos, 3 filhos, unido estavel, catdlica)

“Foi antes da segunda gestagdo. Ainda ndo tava gravida. Ai, eu adoeci.
Comecei a ter uns problemas de doenca, ai. Nao sabia o que era. Eu ia no
hospital, voltava. Era muita dor de cabeca, mal estar, vdmito. Ai eu ia no
pronto socorro, voltava. Fiz um “bocado” de exame! Sé atestou quando eu
fiz 14 pelo HEMOAP, que eu era soro positivo. Ai, eu ja tava doente, né? Eu
piorei, fiquei internada por 3 meses. “Passou uns meses depois que eu sai.
Ai, eu descobri que eu tava gravida. Ai, eu jA sabia que eu era soro
positivo”.

( AFRODITE, 35 anos, 3 filhos, casada, catdlica)

E possivel entender que essa realidade designa atitude comum no que diz
respeito a prevencao contra AIDS e Doencas sexuais, em nosso meio. Apesar das
campanhas e disponibilidade de informacdo sobre o assunto, a pratica de
comportamentos preventivos e busca por servicos de saude voltados para HIV/AIDS
ainda é incipiente, incluindo a realizacdo do teste para detectar o HIV, o qual é
disponibilizado na rede publica de saude, porém ndo é procurado pelas pessoas
como deveria, no momento em que estas se submetem a relacbes sexuais

desprotegidas ou as outras situacdes de risco.
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Embora as mulheres assumam, muitas vezes, as funcdes de provedoras,
econbmicas das familias, se comportam nas relacdes com os parceiros de modo
submisso, aceitando suas solicitagcdes como imperativos aos quais devem se curvatr.
Entre as solicitagbes, a pior € a dos contatos sexuais sem preservativos,
responsavel pelo risco de infeccdo. Em outras palavras, apesar da relativa
autonomia de que gozam como agentes econdmicos ou de estruturacao familiar, as
mulheres se conduzem como tuteladas quando se trata de afirmar seus desejos e

interesses na interagdo sexual com os homens (CARVALHO, 2003).

Nessas condi¢des, identifica-se que ndo é comum que mulheres busquem
servicos de aconselhamento e testagem em HIV/AIDS por ndo se perceberem
vulneraveis a infeccdo e assim, muitas descobrem ter o virus desta infeccdo no
momento da gestacdo, em consequencia dos exames de rotina do pré-natal ou
durante testagem rapida no momento do parto. Isso nédo permite, em alguns casos,
gue a equipe de saude atue, através do protocolo de prevencao, de forma eficiente
e em tempo habil, na reducéo da transmissao do HIV para o feto e recém-nascido.

Silva e Vargens (2009) citam Salleti et al. (1999) para explicar que
vulnerabilidade trata-se de um termo utilizado desde os anos 90, durante a reflexdo
e construcao de acOes voltadas para a prevencao de HIV/Aids e que refere-se a um
conjunto de fatores, niveis e magnitudes diversas em que a interacao influencia no
aumento ou na reducdo das possibilidades de uma pessoa se infectar com o HIV.
Complementam que essa vulnerabilidade resulta de varias caracteristicas dos
contextos politico, econémico e socioculturais, as quais aumentam ou diminuem o

risco individual.

Pesquisas tem revelado que o nivel de informacdo das pessoas sobre Aids
melhorou a medida que novos casos foram surgindo e informacdes sobre o
problema continuaram a ser divulgadas . No entanto, o fato de as pessoas disporem
de mais informacdes sobre HIV/AIDS nado significa, necessariamente, que elas
adotem as condutas seguras contra a infec¢do ou que lidem com mais naturalidade

com o assunto.

A realizacdo do teste anti HIV ainda € visto como obrigacdo para as
mulheres entrevistadas, o que demonstra por parte das maes, que elas ndo o vém

como forma de prevencgao de riscos para ela e para o filho, mas sim como um exame
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a mais, obrigatério ao qual se submetem porque tem que ser feito devido a cobranca
do profissional de saude. Devido essa realidade que algumas maes com HIV s6 séo
submetidas a verificacdo da sorologia para o HIV, no momento do parto, quando o
profissional oferece o teste rapido, tal qual exemplificam os relatos abaixo:

“No momento que eu fui ter meu filho, porque eu néao fiz pré-natal, nada. Eu
fiz o pré-natal, sé que eu ndo fiz o0 exame do HIV. Ai foi s6é no momento que
eu fui ter meu filho mesmo.. ai, na maternidade, meu primeiro filho”.

(EIR, 24 anos, 2 filhos, solteira, catdlica)

“Na maternidade. Na hora do teste rapido, da minha segunda filha (a mais
nova)”.

(DEMETER, 23 anos, 2 filhos, casada, catolica)

“Na gravidez dela (referindo-se a segunda filha). Foi na hora do parto que
eu descobri que eu tinha HIV [...] Ai, na hora do parto, deu complicacédo, ai
me transferiram |4 de Calcoene pra cé pra Macapa. Ai, eu cheguei...quando
fui pra sala de parto, a Dra. falou pra mim que eu era obrigada a fazer o
exame do HIV porque assim, se desse positivo, eles tinham como tentar
fazer com que ela (a filha) ndo nascesse soro positivo. Ai, eu peguei e fiz.
Quando deu, acho uma meia hora, saiu o resultado, foi que deu positivo. S6
gue eu nado soube. Eu ja fui saber depois, que ela (a filha) nasceu.” [...] Al,
ela (a médica) perguntou se tinha alguém comigo na maternidade. Eu disse
que tinha minha irma. Ela (a médica) falou que ia mandar ela subir. Quando
ela subiu, ela pegou e disse pra minha irma que eu era soro positivo. Ai eu
peguei...ela (a médica) disse que ndo podia dar uma noticia dessa pra mim
porgue eu tava...eu tinha acabado de ter neném, eu poderia ter uma reacao
assim que pudesse me deixar doida, entendeu?

(VENUS, 25 anos, 3 filhos, solteira, protestante)

A descoberta no momento do parto ndo permite, muitas vezes, adequada
preparacao da mulher para compreender sua situacdo, ou pode interferir na maneira
como ela reage diante dessa realidade, se n&o houver acompanhamento e
orientacdes adequadas realizadas na unidade de saulde. Haja visto que é uma
noticia que ndo pode ser revelada de qualquer forma, sem considerar o drama
emocional que pode gerar para a mae e até influenciar no modo que ela ira agir
com filho.

A mulher que submetida ao teste rapido para HIV na maternidade pode néo

receber informagdes de aconselhamento, o qual tem o objetivo de estimar, a partir
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da historia de vida da mulher, a possibilidade da exposicdo ao virus, fornecer
recursos para que ela perceba isso e prepara-la para receber o diagnéstico de HIV e
adotar as medidas preventivas, e consequentemente, as mulheres que se mostram
mais informadas acerca das consequéncias da soropositividade para o bebé sao
aquelas que ja se submeteram ao exame e passaram pelo aconselhamento pré e
pos teste (BARROSO e GALVAO, 2007).

Evidencia-se, portanto, a necessidade de uma educacdo efetiva neste
momento para que duvidas sejam esclarecidas, motivando a mae com HIV a
atitudes de saude mais seguras para si e para o filho. Porém, para que isso ocorra, a
equipe de saude deve também estar educada para executar a orientacao adequada,
respeitando o direito dessa mae a sua privacidade, de ter o suporte médico,
psicolégico e social que ela necessitar para decidir sobre revelar ou nédo seu
diagnaostico e saber como deve proceder com o tratamento de saude para si e para o
filho.

- Crencas e suporte para enfrentamento da doenca

Quando uma pessoa encontra-se diante de algo muito inusitado, que lhe
exige adaptacdes emocionais, sociais e outros, ela tera necessidade de buscar
suporte social para enfrentar essas situacfes. Portanto, o suporte social, segundo
Cobb (1976 apud Seidl e Troccoli, 2006) refere-se a informacgéo que leva o individuo
a acreditar que ele é cuidado, amado, estimado e que pertence a uma rede social
com obrigacdes mutuas. De tal forma, os efeitos desse suporte levariam ao
sentimento e percepcdo de pertencimento a uma rede social com direitos e deveres

comuns.

O suporte social pode ser estrutural ou funcional. O primeiro trata de
indicadores como tamanho das redes sociais, homogeneidade, reciprocidade,
frequéncia do contato, participacdo em instituicdes, como familia, grupos religiosos,
comunitarios, importando, no qual, importa o nivel de integracéo versus o isolamento
dessa pessoa em uma rede social. O componente funcional, por outro lado, refere-

se a percepgao quanto a disponibilidade, o tipo de apoio recebido e a satisfagdo com
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0 mesmo, nesse caso, O suporte emocional e a estima consistem em
comportamentos como a escuta, atencdo, fazer companhia, contribuem para que a

pessoa sinta que esta sendo cuidada e/ou estimada (SEIDL e TROCCOLI, 2006).

Neste estudo, dentre 0s recursos aos quais as maes com HIV recorrem para
enfrentar a sua doenca, de forma positiva, em alguns relatos, os temas mais
evidentes sdo: religiosidade, suporte familiar e de profissionais da salde (do SAE) e
preocupacao com a vida do filho.

- Areligiosidade e a familia:

Segundo Neves e Gir (2006) quando percebem-se sozinhas, as gestantes
passam a desenvolver alternativas para enfrentar essa realidade nova para elas, por
meio da utilizacdo da fé em Deus, negacdo como forma de suportar o sofrimento
gerado frente ao diagnostico. Também verificaram em seus estudos que a religido
surge como forma de suporte, representando uma importante ajuda emocional, pois
a fé em algo divino € uma forma de explicar o mundo, superar e tolerar experiéncias
diarias, associando-a com a esperanca. Os sentimentos de sofrimento, culpa,
vergonha, que as pessoas vivendo com HIV podem apresentar, geram um contexto,
no qual, as crencas pessoais, espirituais/religiosas podem interferir na percepcao da
realidade e na maneira de lidar com problemas cotidianos, entre os quais estdo 0s
de saude (FLECK et al., 2003).

Reafirmando essa idéia, Pargament (1990 apud FARIA e SEIDL, 2006, p.
155) concordam que “pessoas atribuem a Deus o aparecimento ou a resolugdo dos
problemas de saude que as acometem e recorrem, muitas vezes, a Ele como
recurso cognitivo, emocional ou comportamental para enfrenta-los”. Condutas essas
consideradas por Faria e Seidl (2006) como representativas do padrao positivo do
gue chamam de enfrentamento religioso, o que esta relacionado a avaliacao positiva

da qualidade de vida e a reducéo de sintomas sugestivos de problemas emocionais.

Nos casos abaixo, houve a opcado de revelar o diagndéstico para familiares,
assim, além da fé, h& participacdo do apoio familiar representativo para essas maes

com HIV, representando enfrentamento positivo da doenca e das adaptacdes
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didrias. Somado a isso, a religido, caracteristico da populagéo brasileira, e na regido
norte € pratica cultural expressiva o que pode ser percebida neste estudo. Como
hé&bito comum, ele pode se tornar mais importante quando o individuo encontra-se

diante de situagcOes que alteram seu estado emocional e percepg¢éo sobre a vida.

Eu creio que tudo que Deus tem para fazer na vida da gente € porque
tem que acontecer... e morrer...qualquer um morre, um morre de acidente,
um outro morre de doenca, um morre de repente e acho que tudo é normal,
tudo que acontece na via da gente tem que acontecer. Eu ndo procurei, eu
acho que foi do meu outro marido, né? Eu peguei (o HIV), eu ndo sabia. E
tudo acontece assim. A gente ndo escolhe. E Deus que faz (siléncio) o
destino da gente.

(IDUN, 27 anos, 3 filhos, unido estavel, catdlica)

“E é ruim porque uma relacdo de seis anos, eu nunca tive nada, nada. Eu
ndo sei nem o que é adoecer. Eu nunca fui parar em hospital. Duma hora
pra outra tu saber que tem uma doenca incuravel, é complicado, é dificil,
mas...(siléncio) [...] A minha familia foi primordial. Ela...foi minha familia
mesmo. Eles sabem (de sua infeccdo pelo HIV). Até mesmo porque nés
somos evangélicos e eu sirvo um Deus que ele pode todas as coisas, né?
Entdo eu ainda acredito que ele possa me curar dessa enfermidade,
mas... eles (a familia) ddo assim comigo como se eu ndo tivesse nada. Até
mesmo porque essa enfermidade nem é citada em casa. Eu sé cito quando
eu venho me consultar ou eu trago ela (a filha), ai eles falam ‘tu vai pra
médico por qué?’. E como se eu ndo tivesse nada. Eu ndo to usando
remeédio, nada, entdo é como se eu ndo tivesse nada”.

(HERA, 27 anos, 5 filhos, solteira, evangélica)

Outros recursos positivos, qgue podem ser percebidos no comportamento de
portadores de HIV incluem, segundo Dunbar et al., (1998) a existéncia de aspectos
psicologicos positivos em pessoas soropositivas, a saber. vontade de viver,
mudanca na percepc¢ao sobre a morte e o sentido da vida, ressignificacdo dos lacos

afetivos e o estabelecimento de nova relagdo como divino e com a natureza.

Portanto, quanto maior a interacdo entre 0s recursos sociais que a pessoa
com HIV possui, maior pode ser sua facilidade em lidar com a doenca e dificuldades
no convivio social, pelo fato de poder conciliar, por exemplo, fé e apoio familiar, no

qual um refor¢ca a importancia e papel do outro nesse contexto. Os relatos em
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destaque evidenciam uma forma menos negativa e dramatica de entender a
infeccdo por HIV e a morte, as quais passam a ser entendidas como uma etapa
inevitavel, aceitavel como destino e justificavel. Em ambos os casos destacados,
embora as mées com HIV pertencam a religides diferentes e uma seja solteira e
outra tenha wunido estavel, elas enfatizam em seus relatos o recurso
espiritual/religioso para enfrentar a infeccéo, demonstrando que adotar esse recurso
pode ser utilizado por pessoas em contextos diferenciados, mas de forma

semelhante.

Suit (2005) verificou em seu estudo que aquelas pessoas com HIV/Aids que
mostravam maior satisfacdo em termos de relagdes sociais, apresentavam maior
interesse em recorrer a suporte social e no que se refere a busca de
religiosidade/pensamento fantasioso, este parece ser mais utilizado quando os
aspectos fisicos e sociais sao insatisfatorios para o individuo, o que pode
representar uma amparo na pratica da religido e na fuga da situacdo, por meio de

pensamentos fantasiosos.

- Atuacao e orientacéo dos profissionais do servigco especializado em HIV/aids:

As maes que participaram deste estudo enfatizam, em seus relatos, a
satisfacdo quanto a atuacdo dos profissionais de saude do SAE no momento do
exame, do aconselhamento e revelacdo do diagnostico, no caso daquelas que

souberam do diagndstico antes do parto, no pré-natal.

E necessario, entender que a complexidade da situacdo e dificuldade das
maes com HIV em entenderem sua nova realidade requer que os profissionais de
saude favorecam a liberacdo dessas emocdes e alivio das sensacdes
desagradaveis por meio do acolhimento dialogado, o qual é definido por Teixeira
(2005) como a técnica de conversa passivel de ser operada por qualquer

profissional, em qualquer momento do atendimento.

Assim, pode-se concluir que um eficiente acolhimento repercute de forma
positiva na vida dessas mulheres e podemos destacar os relatos abaixo, quanto a

isso. As maes deste estudo expressam seguranca e acesso a informacdes
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necessarias para compreender e saber como devem proceder devido sua infecgéo.
Elas foram orientadas quanto a evitar a amamentacao e parto e de que forma isso
seria feito, revelando n&o terem tido tanta dificuldade para entender as adaptacdes
pelas quais deveriam passar. Essa compreensdo influenciou em um real
compromisso dessas maes com a sua salde e com a saude de seu filho, visto que,
ao saber dos riscos da contaminacao pelo HIV e como proceder para evitar iSso,
elas expressam estar cientes da sua responsabilidade o que reflete, portanto no seu
envolvimento confianga na equipe do SAE.

“Foi aqui no SAE, porque quando € dado o diagnéstico né, positivo, entao
tem toda uma estrutura né? Eles trabalham em cima disso, com psicologos,
essas coisas. E eles me passaram “pro” psicélogo e falaram que eu néo
podia ter normal (parto) porque poderia passar, né, o virus pra neném [...]”

(HERA, 27 anos, 5 filhos, solteira, evangélica)

“Aqui no SAE, eles orientam bem quanto a como agir. E assim...saber
depois que iam colocar uma faixinha no seio, que tinha que ir aqui no setor
de leite pra tirar o que tem...tomei...no caso, a médica disse que era pra eu
tomar duas pilulas pra “intimidar” o leite, pra ele ndo sair mais, nao produzir
mais”.

(MINERVA, 26 anos, 1 filho, casada, evangélica).

“Pra mim...ndo tive tanto espanto ndo. Eu fui orientada desde que eu fiquei
sabendo (ser HIV positivo), por aqui (no SAE).”

(SIF, 25 anos, 2 filhos, casada, catélica).

Nessas condicdes, é imprescindivel a atuacdo eficiente da equipe de
aconselhamento e de assisténcia integral. As maes com HIV devem ser
compreendidas em suas aflicbes e preocupacdes para que decidam como lidar com
sua infeccdo e com seu filho, diariamente. Os profissionais que as assistem devem
ter essa percepcao e devida atencdo, pois, quanto mais a mae entender de sua
condicdo e quanto mais a vontade ela se sentir para expor suas duvidas e
limitacbes, melhor serd para direciond-la e ajuda-la para que assuma com mais

confianga seu tratamento e as condutas para cuidar do filho. Vinhas et al. (2004),
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concordam com isso, sugerindo que a abordagem a essas maes nado pode ser de

julgar, mas de tentar compreendé-las focando mais a escuta.

A prética do aconselhamento tem contribuido para a humanizacdo da
assisténcia, ao buscar a participacédo efetiva do usuario, ao discutir as emocdes e
acOes que poderiam aflorar no caso de resultados positivos das pessoas atendidas,
partindo dessa experiéncia, os autores confessam que “sem duvida nenhuma é um
desafio comunicar o resultado positivo, mais ainda, ajudar o paciente a alcancar a
estabilidade emocional e a aceitar enfrentar a situagcado de soropositivo” (CAPPI et
al., 2001, p.69).

Os sentimentos em relacdo ao diagnostico do HIV perduram durante boa
parte da gravidez, evidenciando que o acolhimento e o aconselhamento devem
continuar durante todo o processo gestacional, porém, se houver dificuldade do
profissional em lidar com esse processo ou nos casos cujo resultado tenha sido
positivo para o HIV, pode haver prejuizo na interagdo com a gestante, impedindo o
acolhimento das demandas e de apoio emocional a estas, aumentando assim, as

sensacdes negativas delas, por ndo compartilharem suas angustias, davidas.

-Sigilo do diagndstico e percepcao quanto ao preconceito

Outro tema que surge durante as analises dos depoimentos € quanto ao
sigilo que a mulher mantém ou néo sobre sua soropositividade. Nos relatos a seguir,

as maes afirmam que mantém sigilo para a familia sobre o fato de ser HIV positivo.

“La em casa ninguém sabe. Da minha familia ninguém sabe. Sé no hospital
mesmo”.

(ATENA, 24 anos, 4 filhos, unido estavel, evangélica)

“Primeiro que s6 quem sabia mesmo eram os médicos da maternidade, o
meu esposo, que eu fiz questao de falar pra ele e da minha familia ninguém
sabe. [...] Médicos, enfermeiros, essas coisas, so eles que sabiam, mas ndo
me trataram com discriminagcdo, me deram bastante atencdo que é uma
coisa que eu também sou muito extrovertida (sorriso), ai a gente se deu
muito dentro da maternidade e assim vai...”
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(IDUN, 27 anos, 3 filhos, unido estavel, catdlica)

Pode-se considerar como primeiro impacto e contato com a sociedade o
momento quando a made é conduzida, junto do seu filho recém-nascido, ao
alojamento conjunto da maternidade seguido o pdés-parto, quando ndo houver
contra-indicacdo para tal. Nesse contexto ocorre segundo Batista e Silva (2007,
p.272), que:

O sistema alojamento conjunto é a principio um local incentivador do
aleitamento materno, entdo a puérpera portadora do HIV vivencia sua
impossibilidade de amamentar observando esta pratica nas outras mulheres
proximas, o que muitas vezes se constitui uma situacao dolorosa.

A preocupacao das maes com 0s provaveis questionamentos das pessoas
ao seu redor surge, como foi visto, desde o0 momento em que elas recebem a
orientacdo de que ndo poderdo amamentar. Essa noticia repercute de diversas
formas em suas vidas e deixa de ser uma preocupacéo sO delas passando, muitas
vezes, a envolver familiares no intuito de disfarcar e criar desculpas as perguntas,
como: “por que ele ndo mama”, “por que vocé nao da o peito pra ele?”, dentre
outras, que sao feitas pelas pessoas da propria instituicdo de saude ou no cotidiano

dessas méaes quando se encontram fora do hospital.

Revelar ou ndo o diagnostico de sua doenca para familiares, amigos,
vizinhos, € um dilema comum para as pessoas que vivem com HIV/AIDS. Nesse
caso, familia e outras pessoas proximas deveriam ser suporte essencial, mas para
gue isso ocorra, a pessoa com HIV tera que enfrentar o risco de revelar sua infeccéo
para entdo saber se tera o apoio ou a discriminacdo daqueles que fazem parte de

seu cotidiano.

Ferreira (2007) identificou, em seu estudo, no Municipio de Séao Paulo, que
as mulheres infectadas pelo HIV revelam sua condicao de soropositividade a familia,
amigos e vizinhos, quando ha identificacdo com outro soropositivo, pressdo de

outros, confianga depositada em uma relagéo, vontade de buscar apoio e quando
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nao conseguem mentir ao serem questionadas sobre sua infeccdo pelo HIV; e ndo
revelam seu diagndéstico, caso haja medo do preconceito, de se expor, ou se tiverem
experiéncias negativas como falta de apoio, rejeicdo e disseminacao da informacéo,
guando comprometem-se com o parceiro de manter sigilo, por ndo quererem que

sintam pena delas e quando conseguem utilizar estratégias para manter segredo.

Nos casos em que a gestante apresente resisténcia ou dificuldade em
revelar o diagnostico positivo ao(s) parceiro(s) sexual(is), o profissional de saude
devera respeitar a postura da mulher, evidenciando, entretanto, as vantagens da
revelacdo e disponibilizando-se, inclusive, a participar desse momento. O
aconselhamento de casais pode ajudar no processo, permitindo a inclusdo dos
homens na tomada de decisdo em relagcdo as questdes de saude sexual e
reprodutiva (BRASIL, 2010a).

Garantir a privacidade requer a observacdo da confidencialidade das
informagdes por parte dos profissionais de saude e outros profissionais que tenham
acesso a informacfes. O fato de muitas pessoas do corpo médico e administrativo
terem que se interar de todos ou parte dos dados do paciente, ndo exime a todas
elas de proteger a zona de confianca, que nos dias atuais encontra-se expandida,
mas deve se controlada, pois configura um fundamento tradicional e imutavel na
relacéo profissionais de saude-paciente (LLANO, 1991 apud FERREIRA, 2007).

Enquanto fato social, a Aids, além de causar sofrimento pela doenca em si, €
potencializada pelo estigma e preconceito, contribuindo para a ‘morte social’ da
pessoa. Em meio a esse processo, existem ainda, os conflitos subjetivos
vivenciados, como: sentimento de impoténcia diante da doenca, falta de preparo
para lidar com a situacdo, sentimento de culpa e vergonha diante dos outros e o

sentimento de proximidade da morte (FLECK et al., 2003).

Um aspecto relevante vivenciado pelas mdes é a percepcdo da
discriminacdo, que muitas delas, vivenciam no ambiente hospitalar, na propria
familia, por vizinhos. Nas declaracdes analisadas, segundo a percepcdo das maes
com HIV, houve diferenca no tratamento que recebeu apds o parto. Uma delas cita
gue o profissional que prestava assisténcia tomava atitudes diferentes, ao utilizar a
luva apenas durante os procedimentos dirigidos a ela; outra mée contou que ficou

isolada em uma sala com a filha recém-nascida e quando questionada por outras
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pacientes ndo sabia o que responder e entdo a médica respondia que a paciente

estava infectada por rotavirus.

“Néo. Eles (as pessoas no hospital) ndo demonstraram, mas a gente
percebe... a gente percebe assim... de... falar “6, pega a luva, usa a luva ai”
e tudo mais, a gente sabe.”

(HERA, 27 anos, 5 filhos, solteira, evangélica)

“[...] tinha diferenga porque me deixavam isolada numa sala, eu e ela (a
filha). Ai, eles perguntavam (as outras pacientes na enfermaria) o que é que
ela (a filha) tinha, ai a Dra. respondia que ela tava com rotavirus, uma
doenca que tava dando muito. Era pra eu falar que ela tinha rotavirus, ai
eles ndo ficavam perguntando né?”

(ATENA, 24 anos, 4 filhos, unido estavel, evangélica)

“O preconceito é muito! E dos meus préprios parentes. Eles dizem : “ah, ndo
pega na minha filha que tu vai passar alergia pra ela”. Ai, eu digo “ nunca
mais pego nessa menina ai, pode morrer do meu lado que eu nao pego.” Os
préprios vizinhos também, julgam mais do que quem ndo € da familia.
Deixei de andar na casa deles (dos vizinhos). Vive s6 eu no meu cantinho,
la...eu, meu marido e minhas filhas. Nao falo com nenhum porque eles
ficam falando: “Sai dai, ndo brinca com essa menina (filha dela) ai ndo que
ela é doente”. Eu nem ligo! Pra mim tanto faz. Isso ndo afeta a gente [...]"

(SIF, 25 anos, 2 filhos, casada, catélica, dona de casa).

A assisténcia a mae com HIV, ainda requer preparo da equipe de saude
para evitar atendimento excludente e discriminatorio. Atitudes de precaucbes e
protecdo, por exemplo, (uso de equipamentos de protecdo individual), devem ser
adotadas na assisténcia a todos os individuos, independente do diagndéstico, isso
evita que um ou outro paciente sinta que esta sendo atendido de forma diferenciada
devido sua doenca. Outro aspecto identificado é a dificuldade em manter a
privacidade da mae com HIV sem precisar isola-la das outras pacientes, logo ap6s o
parto. O fato de que apenas ela fiqgue em local separado jA gera estigma e
curiosidade das outras méaes no hospital, gerando situacdo desconfortavel para a
méae com HIV e para os profissionais da assisténcia, pois propicia a sensagédo de

discriminacgao.
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Algumas das razdes para o preconceito que permeia o assunto HIV/Aids
pode segundo, Parker e Camargo (2000) estd na associacdo que se faz desta
infeccdo a desvios sexuais, promiscuidade e prostituicdo, os quais séo considerados
uma ampla marca na histéria da epidemia, seguindo, atualmente como aspecto mais

enraizado no estigma.

As reacOes e atitudes citadas pelas méaes frente aos questionamentos da
sociedade, nao divergem entre si. Para Rodrigues, Assmar e Jabloski (1999, p. 99):

Atitudes sdo sentimentos pré6 ou contra pessoas e coisas com quem
entramos em contato [...] sdo consequéncias de caracteristicas individuais
de personalidade ou de determinantes socais; e ainda podem se formar em
consequéncia de processos cognitivos (busca de equilibrio, busca de
consonancia).

Dessa forma, a familia pode ter dois papéis opostos, ao se deparar com 0
familiar que é HIV positivo. Ela pode ser suporte para auxiliar na auto estima, nas
dificuldades em lidar com as questdes diarias que sejam pertinentes ou pode
demonstrar da forma mais clara o preconceito. Por isso, a pessoa com HIV pode ter
um enfrentamento negativo e buscar o apoio em pessoas que nao sejam da familia,
como os profissionais do servico de saude ou aqueles de associacdes, casas de
apoio filantrépico. Em muitos casos, pode haver, contudo o isolamento de pessoas

com HIV e até dificuldade para aceitar-se e para criar lacos afetivos com outrem.

5.3 Amamentacao: percepc¢do das maes com HIV

A amamentacédo, fortemente associada a maternidade, precisa ser entendida
em seus diversos aspectos. O conhecimento cientifico oferece respostas de amplo
espectro, que vao desde propriedades biolégicas impares do leite até questbes de
cunho socioecondmico que delineiam uma rede que passa da psicoprofilaxia

gestacdo-parto-puerpério a estrutura molecular das imunoglobulinas do leite
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humano, ao crescimento e desenvolvimento da crianga, aos Bancos de Leite, ao
apego, ao virus da AIDS, a politica estatal, aos direitos da mulher, a propaganda de
leite ndo humano, aos mitos e a varios outros aspectos, que normalmente s&o
reunidos em torno das vantagens que a amamentacdo oportuniza para crianga,
mulher, familia e estado. (ALMEIDA E GOMES, 1998).

O entendimento dessa importancia que o leite materno e o ato de
amamentar trazem para a mae, para o lactante e até para a familia, foram razdes
pertinentes para levar ao questionamento que justificou esse estudo. Perceber que
as maes acometidas pelo HIV e seus filhos estardo desprovidos das diversas
vantagens do aleitamento despertou preocupacdo quanto ao sentimento dessas
maes e como elas vivenciariam esse contexto que traz, principalmente, duas
situacOes dificeis de lidar, que € o de enfrentar sua infeccdo e a de ndo poder
amamentar para poder evitar a infec¢ao do filho pelo HIV. Discorrer sobre o assunto,
requer que entendamos como as mulheres participantes do estudo percebem essa
impossibilidade de amamentar seu filho recém-nascido, segundo o valor que elas

mesmas atribuem a esse ato.

Com o objetivo de reduzir a transmissdo materno-infantil, apds o parto, o
Ministério da Saude recomenda informar as puérperas infectadas pelo HIV sobre os
riscos da transmissao do virus, via amamentacao e orienta-las a obter e preparar a
férmula infantil e outros alimentos. Portanto, logo apds o parto, a lactacdo deve ser
evitada com medidas clinicas e farmacologicas e a mde com HIV deve ser orientada
sobre a importancia do seu acompanhamento clinico e ginecolégico e do
acompanhamento da crianca, em servico especializado, até definicAo de sua
situacao soroldgica, além de reforcar a adesao do recém-nascido ao tratamento com
Zidovudina (AZT) (BRASIL, 2002 apud BARROSO e GALVAO, 2007).

A questdo da amamentacdo perpassa por escolhas pessoais da mulher,
campanhas educativas e de incentivo ao aleitamento materno, no entanto, nem
sempre é possivel que a mulher tenha essa escolha, menos ainda que o profissional
de saude incentive-a a amamentar. Isso porque algumas infeccdes e medicacdes
contra indicam a alimentacdo da crianca com leite materno, como é o caso da
infeccdo por HIV. Esse dilema, que pode ser gerado na vida da mée, foi o que o

estudo pretendeu compreender, principalmente porque, requer que os profissionais
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tenham estratégias eficientes para motivar as maes a aderirem ao tratamento e a

evitar as condutas prejudiciais a elas e a seus filhos.

Tomando como base a analise da categoria anterior, a maioria das
participantes do estudo ndo planejou a gravidez e muitas souberam do diagndstico
positivo para o HIV no momento do parto. Isso prejudica a preparacdo adequada
desta mulher para entender a adotar os cuidados que ela devera adotar para si e
para o filho, a fim de evitar a transmisséao do HIV durante a gestacdo e ap0s o parto.

Outras maes receberam o diagndéstico positivo nas consultas do pré-natal e
foram orientadas, de certa forma, a tempo, pela equipe de salude quanto as medidas
gue previnem a transmisséo do virus da AIDS para o filho.

A amamentacgdo, considerada como processo envolvendo o oferecimento de
leite (por meio do seio) e o desmame (passagem do sei0 a outros
alimentos/objetos), carrega significados que transcendem o biolégico, indicando um
momento singular e decisivo na constituicdo psiquica do bebé e bem-estar psiquico
da mulher/mae (SAMPAIO et al.,, 2010). A partir desse referencial, estudou-se,
portanto o significado de amamentar e a importancia de evitar esse ato para as
maes com HIV, com intuito de compreender melhor como elas lidam com essa
limitacdo e se isso € realmente tdo importante para elas na interacédo e cuidado com
o filho, como muitos autores e estudos afirmam. Assim, 0s seguintes depoimentos

sdo destacados:

“Uma hora depois disseram que eu ndo podia amamentar. Me tiraram uma
rigueza muito grande, que eu adoro amamentar. Eu sempre gostei de
amamentar meus filhos (sorriso) [...] A vontade de querer d& o peito, essa
vontade eu tive tempo atras, mas agora ndo tenho mais vontade porque eu
sei que vou prejudicar ela”.

(IDUN, 27 anos, 3 filhos, unido estavel, catdlica)

“Eles trabalham em cima disso, com psicologos, essas coisas. E eles me
passaram “pro” psicologo e falaram que eu ndo podia ter normal (parto)
porque poderia passar, né, o virus pra neném e que ia ser feito uma
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cesarea e que eu ndo ia amamentar porque através do leite, né, ela (a filha)
poderia ser prejudicada...”

(HERA, 27 anos, 5 filhos, solteira, evangélica)

“Ah, logo depois que eu tive meu filho, eles falaram que eu n&o podia
amamentar porque podia transmitir o virus pra ele. Ai, eu achei que era o
certo mesmo, pra salde do meu filho, melhor era ndo amamentar mesmo.”

(EIR, 24 anos, 2 filhos, solteira, catdlica)

“Ali, eu fiquei muito sentida, eu chorei muito porque uma mae nao poder
amamentar seu filho, né? Ai, eu fiquei assim (pausa), mas ai, eu ndo podia
fazer nada também porque eu quero a saude dela. Entdo eu tive que aceitar
mesmo”.

(CERES, 29 anos, 3 filhos, unido estavel, catdlica)

De acordo com a analise do estudo, ao saber que ndo poderiam amamentar,
as maes revelaram sentimentos de indignacéo, impoténcia, frustracdo em se ver
diante de outras maes que amamentavam e nao poderem fazer o mesmo; elas
revelam o impulso que tiveram de amamentar, porém, foi inevitavel a atitude de
desconstruir a ideia da amamentacao, a partir do momento em que elas entendem
gue isso prejudicara o filho. Verifica-se que a amamentacdo é um ato importante
para essas maes, denominado por uma delas como “riqueza” que Ihe foi tirada, um
legado da mulher enquanto méae, o significado que esse ato representa para elas é
de que amamentar caracteriza a maternidade, essas percepcdes demonstram,
assim, o quanto esse ato possui grande valor e significado, segundo a percepcéo

das maes entrevistadas.

As preocupacdes e duvidas quanto a como agir perante situacdes cotidianas
se as pessoas ao redor questionassem o porqué de elas ndo amamentarem ou
como é o caso de Sif, em que outra mae pediu para que ela amamentasse o filho,
vivenciando assim uma situacdo desconfortavel, na qual a mae com HIV muitas

vezes nao sabe como reagir, nem o qué responder.
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“Se bem que teve mée no hospital que pediu pra eu amamentar o filho dela.
Ai, eu disse “eu hdo amamento a minha” como ia amamentar a dela? Elas
comecaram a me chamar de ruim, egoista...porque eu tinha bastante leite,
mas eu ndo podia dar, ai eu...dizia que eu tinha problema de diabetes, pra
nao passar pros filhos delas. Porque eles ndo dizem..os médicos nao dizem
pra ninguém que a gente tem e quem olha ndo sabe...é...eu dizia que eu
tinha esse problema da diabetes, ai ndo dava”.

(SIF, 25 anos, 2 filhos, casada, catdlica).

“Logo, no primeiro momento eu fiquei pensando assim ,meu Deus! Eu nao
vou poder amamentar meu filho. Todo mundo vai perguntar, a curiosidade
~porque teu filho ndo mama?“ e até a gente pensar em responder (pausa) A
gente tem que ,ta" apto pra tudo. Aqui no SAE, eles orientam bem quanto a
como agir. E assim (pausa) saber depois que iam colocar uma faixinha no
seio, que tinha que ir aqui no setor de leite pra tirar o que tem. Tomei, no
caso, a médica disse que era pra eu tomar duas pilulas pra intimidar o leite,
pra ele ndo sair mais, ndo produzir mais”.

(MINERVA, 26 anos, 1 filho, casada, evangélica).

A reacdo das pessoas com as quais as maes entrevistadas se deparam, no
hospital e no cotidiano, reflete um pouco da cultura local, na qual € comum essa
aproximacdo com o outro, especialmente quando ambos se veem em contexto
semelhante. A atitude de fazer sugestdes, trocar ideias sdo comportamentos
comuns, por exemplo, na enfermaria onde as parturientes permanecem com o filho
até a alta hospitalar. Assim, perguntas simples feitas por outras maes da enfermaria
podem se tornar inconvenientes e constrangedoras para as maes com HIV, como
por exemplo ‘por que seu filho ndo mama?’ e até mesmo tentativas de ajudar a mae
a amamentar, caracterizam situacdes para as quais as maes com HIV podem estar
despreparadas para enfrentar e reagir, comprometendo sua privacidade e bem
estar, afinal ninguém as prepara para essa situacdo: enfrentar uma gravidez
inesperada e uma infecgao incuravel, repleta de estigmas.

E evidente nos depoimentos obtidos que as proprias mulheres preveem a
cobranca que a sociedade fara a elas quanto ao seu papel materno por meio de
perguntas, e isso passa a ser, para elas, uma inquietacdo pelo fato de tentarem
manter o sigilo da infeccdo pelo HIV no seu cotidiano e ainda assim exercerem seu
papel de mae, com certas limitagbes e rotinas novas que terao de adotar para seu

tratamento e do filho do qual cuida. E conveniente entender que a maternidade é,
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carregada de significados ndo s6 pessoais mas também sociais, cobrada em nosso

meio, segundo Bosi e Mercado (2007, p.268):

A construcdo de uma identidade social feminina que passa pela
maternidade configura uma cobranga social onde o papel da mulher se
legitima no momento em que ela se torna reprodutora. [...] a valorizacdo
social da maternidade remonta a concepg¢des oriundas de uma
racionalidade cosmocéntrica na qual se cultua a fecundidade feminina.

Essa representacdo feminina, impregnada de simbolismo que inclui a
imagem da mulher como boa méae e um ser sensivel persiste ha tempos no ideario
social. Carvalho e Piccinini (2008) comprovam isso comparando varios estudos e
trabalhos de arquedlogos e antropologos os quais demonstram que, no inicio do
processo civilizador, o feminino era divinizado e cultuado e que nessa época,
guestdes relacionadas ao nascimento, fertilidade, regeneracdo e vida eram
superestimadas e simbolicamente ligadas ao feminino. No entanto, outros objetos
arqueoldgicos encontrados mais recentemente sugerem a transicdo da fase de
divindade feminina para a hegemonia masculina, cujo valor maior estava na figura

do homem, época denominada patriarcado (MONTEIRO, 1994).

Com base no simbolismo que o ato de amamentar traz, observa-se, nos
depoimentos abaixo, o quanto a importancia de amamentar tem para quem é mae e
a impossibilidade de amamentar incomoda imensamente por impedir esse desejo ou
até mesmo pela dificuldade de evitar o impulso, sentindo indignadas e impotentes.
Algumas méaes demonstram o0 gosto pela amamentacao, pois em alguns casos ja
haviam amamentado outros filhos, antes de viverem com HIV e percebem a ndo
amamentacdo como perda, para outras, no entanto, iSso ndo repercutiu téo
negativamente em suas vidas, demonstrando conformidade imediata. Essas idéias

divergentes sao exemplificadas pelas falas a seguir:
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“Pra mim era normal. Nao tive assim nenhum problema psicolégico ,ah, ndo
vou poder dar”. Eu simplesmente dei o leite que eles deram pra dar. Nao
tive impulso de querer dar nao”.

(SIF, 25 anos, 2 filhos, casada, catolica)

“Ah, é horrivel! A sensagédo de impoténcia de tu ndo poder amamentar teu

filho como as outras ,tdo0" amamentando. E horrivell é uma sensacdo assim
que (pausa breve) ah, eu ndo desejo pra ninguém isso nao!”

(HERA, 27 anos, 5 filhos, solteira, evangélica)

“Eu fiquei muito triste, assim, porque toda méae, acho que o sonho dela é
poder amamentar o filho, entendeu?”.

(VENUS, 25 anos, 3 filhos, solteira, protestante)

Esse ideario quanto a relacdo maternidade e amamentacao € fortemente
cobrado e incentivado em nosso meio, 0 que, sem duvida, séo fatores que explicam
a importancia que é dada ao ato de a mde amamentar. Segundo Santos (2005) e
Freitas e Rodrigues (1998) citados por Batista e Silva (2007, p.271-272):

A cultura favoravel ao aleitamento materno é considerada um dos atributos
que caracterizam a maternidade [...] entendido como parte do sacerddcio,
definidor da maternidade Na sociedade contemporanea, a gravidez e a
maternidade surgem quase como a realizacdo social do papel de mae;
como se a mulher fosse apenas reconhecida como tal quando é mae,
guando traz frutos a sociedade onde esta inserida.

As autoras Neves e Gir (2006) concluem que no contexto de HIV e néo
amamentacao, o seguimento da mae e da crianca deve abordar o aspecto da
“desconstrucdao” da vontade de amamentar, oferecendo subsidios as maes com
informacBes sobre como fortalecer ou criar o vinculo afetivo com o filho, e isso
envolve também orientacbes sobre o preparo e administracdo da férmula infantil e

outros aspectos alimentares.

5.4 M&es com HIV e interagdo com o filho
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De imediato, presume-se que o papel materno das mulheres com HIV pode
estar totalmente prejudicado pelo fato de elas terem que evitar amamentar seu filho.
Essa questdo norteou este estudo e, através dos depoimentos obtidos das
participantes, foi possivel identificar palavras chaves através das quais as maes
verbalizam como desempenham seu papel, nesse contexto. Dentre os principais
aspectos dessa interacdo, mae-filho, séo identificadas as dificuldades e as formas

gue desenvolvem o cuidar.

Discutindo sobre o papel materno, Chodorow (1990), pesquisou que 0S
psicanalistas acreditam que uma “boa maternacdo” significa a mae fazer o
fornecimento total do meio para seu o filho, que envolve mais que apenas satisfacao
de necessidades bioldgicas e alivio de tensdes, pois o cuidado da méae € decisivo
para que a crianca saiba desenvolver suas capacidades adaptativas, mas também
do ego, como enfrentamento de sua ansiedade e dominio dos impulsos e 0 meio

ambiente.

A partir das entrevistas obtidas, nesta investigacdo, concluiu-se que para as
maes com HIV, a maternidade ndo € vista como incompleta por ndo poderem
amamentar, pois, segundo sua percepc¢éao, outras formas de cuidado e carinho séao
possiveis, as quais elas descrevem praticar, inclusive na preparacéo da alimentacao
dos filhos, com o leite artificial que elas recebem, no manuseio de objetos cortantes,
na responsabilidade em comparecer as com consultas médicas periodicas, dentre
outras atitudes, as quais representam a atencdo redobrada no cuidado do filho.

Essa percepcao pode ser observada nos seguintes depoimentos:

“[...] E eu cuido dela o maximo que eu posso, vou dar tudo de mim pra ela.
Nao é s6 dando mama que a gente da carinho, tem outras formas”.

(IDUN, 27 anos, 3 filhos, unido estével, catdlica)

“[...] Eu cuido dela, gragas a Deus, bem...eu dou... sustento ela com o leite
daqui (SAE), que eu pego né? Faco, dou pra ela. Gracas a deus ela come
bem. Ela ndo faz questé@o de peito. Ah, isso aqui é... (olhando para a filha de
cerca de 2 meses) eu ndo sei nem explicar...ndo sei...as vezes eu penso
nos meus filhos... (chorou)...mas a mais preocupada assim que eu tenho
agora é ela. E uma relagéo assim...sei la...eu ndo sei explicar (emocionada)
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pra mim ela é tudo que eu tenho agora. Eu tenho meus outros filhos sim, eu
gosto, eu amo, mas so que essa aqui.”

(CERES, 29 anos, 3 filhos, unido estavel, catdlica)

“Nao, normal, uma vida normal. Nao tem diferenga nenhuma. Quando é
filho, é filho. Carinho, ah! Porque um mamou e outro ndo. N&o tem isso! O
amor de um é o amor de todos. Normal”.

(DEMETER, 23 anos, 2 filhos, casada, catolica)

“Eu fico fazendo acompanhamento por aqui, meu e delas que tem que vir
até dois anos de idade. E esse o cuidado”.

(SIF, 25 anos, 2 filhos, casada, catolica)

O fato de ser portadora do HIV provoca o medo da morte, mas por outro
lado, desencadeia um esfor¢co sobre-humano para lutar pela vida, para viver e poder
criar os filhos, pois apesar da dor e da desilusdo, essas mulheres expressam um
grande desejo de viver (ARAUJO et al., 2008). Assim, o instinto materno dessas
mulheres fica bem evidente e permeia a interacdo delas com o filho. Podemos,

entdo citar Chodorow (1990) para entender essa funcdo materna, visto que:

Os analistas, em geral, acham que as mulheres obtém satisfacdo em cuidar
do filho porque elas vivenciam uma identidade com seu filho ou porque o
sentem como uma extensdo de si mesmas, portanto, segundo eles, a
satisfacdo do papel materno ocorre em um nivel fundamentalmente
diferente das de outros relacionamentos humanos quaisquer, a ponto de a
mae renunciar a si mesma para se tornar uma com o filho(a), nas primeiras
semanas de vida da crianca [...] As mulheres maternam. Em nossa
sociedade, como na maioria das sociedades, as mulheres ndo apenas
geram filhos. Elas também assumem a responsabilidade inicial pelo cuidado
da crianca, dedicam mais tempo a bebés e criancas do que os homens e
mantém os primeiros lagcos emocionais com os bebés [...] o pai raramente é
o primeiro responsavel pela crianca (grifo nosso). (CHODOROW, 1990,
p. 17).

As maes com HIV compreendem a importancia do tratamento adequado,

pois, outra grande angustia vivenciada por essas mulheres é o medo de transmitir o
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virus para o bebé, assim, elas demonstram preocupacéo com a situagdo e desejo de
gue o filho nas¢ga sem o HIV. (ARAUJO et al., 2008).

Portanto, apesar de todas as mudancas de paradigmas sociais e
econbmicos que a sociedade vem sofrendo ao longo das épocas, somando-se as
conquistas das mulheres, verifica-se que o fortalecimento de seu papel profissional,
fora do ambiente doméstico ndo se sobrepde ao seu papel maternal, o qual hoje
ainda é mais intenso do que em tempos anteriores. Muitas mulheres tem desejo por
serem maes mais bem evidentes do que outras, diferenciando-se essa sensibilidade

de uma mulher para outra.

O conceito de sensibilidade materna foi desenvolvido por Ainsworth (1982),
sendo definido como a habilidade da mée em perceber, interpretar e responder
adequadamente as necessidades e a comunicacao do bebé, promovendo uma base
segura para o desenvolvimento socio-emocional da crianca. E a partir do nascimento
e através dos primeiros comportamentos interativos da mae em relacdo ao bebé, e
vice-versa que o vinculo afetivo entre mae e filho € efetivamente estabelecido. A
gualidade da relacdo méae-bebé pode ser observada através dos comportamentos
interativos nas diversas situacdes, desde o simples brincar até o amamentar
(ALFAYA e SCHERMANN, 2005).

A troca de olhares entre mae-bebé também €& uma das modalidades
interativas essenciais, a qual se constitui pelo contato olho no olho, desde os
primeiros dias de vida do bebé. Neste sentido, a amamentacdo pode ser
considerada como uma das oportunidades de trocas afetivas, pois o olhar do bebé
recém-nascido tem efeitos importantes sobre a méae, representando um exemplo dos
processos bidirecionais de interacdo (ALFAYA e SCHERMANN, 2005). A mae
enfrenta tudo para cumprir o que define como sendo o seu dever de mae. Ela se
entrega a missao prioritaria de proteger, de poupar o filho de mais sofrimento,

afastando-se dos outros filhos, da sua familia, de outros deveres.

O preconceito sentido pelas maes com HIV ndo s6 em relacéo a elas, mas
também em relacdo aos seus filhos séo relatados também representando razdes
gue explicam a tomada de medidas como isolamento delas; evitar contato e

proximidade delas e até dos filhos com as pessoas ao redor, devido situacdes de
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discriminacdo por elas vivenciadas, para as quais, muitas vezes ndo ha suporte de
amigos, familiares ou vizinhos e por isso elas reconhecem o papel que o
atendimento psicossocial do SAE tem no enfrentamento dessa realidade, como

ocorreu com Sif;

“E ele gosta de brincar com os outros amiguinhos, entendeu? Ai, tem mae
que nao gosta. Ai, ele sempre pergunta assim pra mim: ,mae, por que ela
ndo deixa o filho dela brincar comigo?* [...] Entéo, eu sempre digo assim pra
ele ,talvez porque ela ndo quer que ele tenha amizade" (pausa/
emacionada). Nunca digo nada, sempre digo que ele pode brincar s0, digo
sbrinca s6, meu filho. Tu tem teus brinquedos, brinca s6 tu [...] O que eu
passei, eu ndo quero que eles passem [...] até hoje sofro muito preconceito,
até mesmo pelos proprios familiares [..] Uma vez falei pra minha irma que
aqui no SAE, as vezes eu achava o apoio que eu ndo achava em casa’.

(SIF, 25 anos, 2 filhos, casada, catdlica)

“Uma vez, o meu filho foi beber agua no copo, ai ela (familiar) falou assim
pra filha dela: “joga esse copo foral Nao ta vendo que o H.(filho da
entrevistada) bebeu agua nesse copo?!” Ai,eu peguei, fiquei assim...muito
triste, entendeu? Porque eu sei que se eu tomar agua no copo de outra
pessoa, ndo acontece (infeccdo pelo HIV) [...] Entdo, por isso que eu digo,
assim que a falta de conhecimento faz com que as pessoas facam o que
elas nem sabem, porque se elas soubessem na realidade como se pega o
HIV, muitas coisas que elas fazem, elas nao fariam [...]"

(VENUS, 25 anos, 3 filhos, solteira, protestante)

Em muitos casos, a familia do portador reproduz as metaforas negativas, a
estigmatizacdo e a discriminacdo construidas na sua comunidade, estimulando,
muitos deles ao auto-isolamento, e baixa adesdo aos cuidados com a saude [...]
levando, comumente, pessoas que vivem com HIV, a sofrer isolamento social, e
percebam os centros em que sao atendidos como um referencial ou familia substitua
(PAIVA et al., 2002).

A palavra estigma era utilizada para designar marcas na pele das pessoas e
serviam para mostrar que havia algo moralmente negativo naquelas pessoas, assim,
0s demais poderiam evitar o contato. Hoje o termo ainda € utilizado, ndo para se
referir a pele de quem se estigmatiza, mas para categorizar, tudo e todos aqueles

gue fogem a regras, ao convencional, ou que chame a atencado, ou seja 0 estigma
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salienta caracteristicas de forma negativa, tornando a pessoa julgada, alguém
diminuido, desvalorizado (SUIT, 2005).

- Preocupacédo com a saude do filho

Alguns depoimentos revelam preocupa¢do com a saude do filho devido este
ndo usufruir dos beneficios da amamentacdo. Nos casos seguintes, é possivel

perceber essa inquietacao:

“Eu ndo posso dizer assim que eu aceitei ndo poder amamentar. E sim
posso dizer que eu encarei a realidade. E como eu disse ainda agora: ,se
ela mamasse, eu tinha muita vontade que ela mamasse porque ela vivia
muito doente. Eu sabia que se fosse uma crianca que mamasse nao tinha
isso. De vez em quando eles tém febre, diarréia, gripe. Eu vejo que a
amamentacao faz muita falta pra eles.”

(CERES, 29 anos, 3 filhos, unido estavel, catélica)

“[...] € complicado assim, porque a crianca t4 doente, a gente [...] entre
outros cuidados que a gente tem que ter com a gente, tem que ter com a
crianca mais ainda porgque a gente sabe que crianca € apta a rapidinho ficar
doente, pegar qualquer coisa’. Eu tenho dificuldade assim, nesse sentido,
porque as vezes ele (o seu filho) ta doente, ai ele toma o leite daqui (SAE)
né? Criangca mesmo, independente dele..que gragas a Deus, no teste (anti
HIV) ainda ndo deu e nem vai dar, espero, porque ndo amamentei. [...] E a
gente sente dificuldade sim, eu sinto dificuldade quando meu filho ta doente,
inclusive hoje. ..a gente que é grande, ainda da pra superar, mas uma
crianga ndo. A minha familia por saber o meu problema, todo mundo ajuda.
Quando eu to com muita tarefa, pago a minha irma pra cuidar dele (do filho)
porque sei que ela ndo vai se desprender assim com os cuidados com ele,
ai, eu tenho medo de tudo isso”.

(MINERVA, 26 anos, 1 filho, casada, evangélica)

Bowlby, em 1958, introduziu o termo interacdo, ampliando a ideia de
intercambio do bebé com a mae, ao considerar ndo apenas 0 aspecto da
gratificacdo oral e reducdo da tensdo enquanto satisfacdo de necessidades
fisiolégicas do bebé através da mae, como se pensava até entdo, mas também
passou a supor a presenca do apego na crianga como uma modalidade béasica e

inata do comportamento da espécie humana, assim como 0s comportamentos inatos
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de choro, succdo e sorriso (ALFAYA e SCHERMANN, 2005). Os mesmos
pesquisadores concluiram, dentre as maes observadas, que aquelas que
amamentam seus bebés exclusivamente com leite materno apresentam uma
sensibilidade mais satisfatoria do que as maes que nao amamentam exclusivamente

ao peito.

Em um estudo realizado em Fortaleza, Ceara- Brasil, com maes HIV
positivo, Aradjo et al., (2008) analisaram o0 enfrentamento do diagndéstico das
gestantes diante da referida infec¢do e concluiram que, o desejo e a preocupacao
de ter filhos saudaveis fazem parte da vida de qualquer mulher gestante, porém, em
se tratando daquelas que sao portadoras do HIV, esses sentimentos se tornam mais
evidentes devido a transmissédo do virus ser uma possibilidade real vivenciada no
seu cotidiano, por essa razdo, as mulheres assumem o tratamento com

antiretrovirais devido a forte preocupacéo de que o filho nas¢ca sem o HIV.

A interacdo da mae com HIV e seu filho pode ser influenciada por fatores
inerentes a situacao peculiar que essa infeccdo gera, desde o momento em que elas
descobrem ser HIV positivo até apos o parto, nos cuidados diarios a crianca. Isso
deve ao fato de que a relacdo da méde com seu bebé constitui-se desde o periodo
pré-natal, no qual € influenciada pelas expectativas que a gestante tem sobre o bebé
e pela interacdo que estabelece com ele. Esta primeira relacdo serve de preladio
para a relacdo mae-bebé que se estabelece depois do nascimento (PICCININI,
2004).

No contexto das mulheres com HIV gestantes, a preocupacao delas com o
filho sobrepdem-se a preocupacdo com sua infeccdo pelo HIV e apesar do desejo
em amamentar e de em parte se sentirem frustradas no seu papel de mae devido a
impossibilidade disso ocorrer, elas tém ciéncia dos riscos de elas amamentarem o

filho e por isso, em seus depoimentos expressam aceitar a situacao.

No seguinte depoimento, verifica-se a dificuldade de interacdo da mde com a
filha e a concepcdo daquela de que esta a rejeita, repassando, entdo, o cuidado

para terceiros.
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“Ela fica assim (inquieta)...ela ndo gosta de td& muito comigo. Até pra fazer
ela dormir quem faz ela dormir ndo sou eu, é a minha primeira filha, que ela
(filha mais nova) é mais acostumada com ela (com a sua filha mais velha),
gue da leite pra ela...tudo € ela...quem da banho...eu s6é pego as vezes ela
guando ela quer mesmo. [...] Ela € um pouco distante de mim”.

(ATENA, 24 anos, 4 filhos, unido estavel, evangélica)

No caso acima, € representada a ideia de que, segundo a mae, a filha ndo
gosta de ficar com ela, ou seja, a mde acredita que seu cuidado € dispensavel e
justifica isso como se fosse escolha da filha de nédo gostar e de se distanciar.
Podemos refletir se o que ocorre, na verdade, € o distanciamento da propria mée,

pela dificuldade em aceitar sua infecgéo e de assumir a maternidade como um todo.

O ideéario das méaes é marcado pela importancia que a amamentagcao tem
para a crianga, devido os beneficios que ela traz. Elas n&do citam, no entanto,
preocupacdo com a falta dos beneficios da amamentagdo traz para si mesmas,
focando-se apenas nas vantagens do leite materno para o desenvolvimento e bem-
estar de seu filho. Saber da importancia do ato de amamentar e do leite materno é
fato conhecido das maes. A amamentacdo € amplamente disseminada nas
campanhas publicitarias e servicos de saude como um dos aspectos responsaveis
pelo crescimento saudavel do recém-nascido e esta sempre associado a protecao,
aumento do laco afetivo com a mae e amor maternal (JAVORSKI, 2004 apud
NEVES e GIR, 2006).

E importante investigar as representacdes sobre amamentacédo como parte
do universo simbdlico das mulheres que integra sistemas de valores mais amplos da
maternidade e do corpo, pois em nossa sociedade, a maternidade é socialmente
valorizada e instituida como responsabilidade/ dever da mulher pelo cuidado com o
filho, o que esta em parte fundamentada na capacidade que ela tem de engravidar,
parir e amamentar e em construcdes sociais de serem as mulheres mais ternas,
carinhosas e habilidosas para cuidar da prole. Nesse sentido, € possivel supor que o
valor atribuido a priorizacdo do filho recém-nascido estaria por vezes ofuscando a
atencdo das mulheres frente as manifestacbes em seus corpos, considerando
‘problema na amamentagcdo” aquele que resulta em prejuizo para a crianca.
(NAKANO, 2003).
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Apesar de nao poderem amamentar, as maes com HIV valorizam o
momento de preparar e fornecer o leite artificial ao filho, atribuindo significado a esta
relacdo, na qual elas confortam a crianca, através do contato no colo, no afago,
mesmo que usem para isso um leite que nado seja o delas, mas que no entanto, € o

momento que elas tem para prover a alimentacéo do filho e satisfazé-lo.

A gente come junto. A gente vai comer, a gente come junto. Quando ele era
pequeno, era eu que dava o mingau dele, “a mamada” (leite artificial), o
leite. Sempre fui eu que cuidei dele, dos dois (filhos), né?

(EIR, 24 anos, 2 filhos, solteira, catdlica)

Britton, Britton e Gronwaldt (2006 apud SAMPAIO et al., 2010) estudaram o
aleitamento materno e o vinculo mae-bebé, apontando que a amamentacdo nao
apresentou relacdo direta com o vinculo, ja que o fator preditivo mais importante
para um apego seguro é a qualidade da interacdo mae-filho na infancia, mais do que
o tipo de alimentacédo. Destacam que as mulheres que optaram por amamentar eram
mais responsivas aos sinais de suas criancas durante o processo de interacdo no
inicio da vida. A amamentacdo contribui indiretamente para fomentar um apego
seguro, pois a sensibilidade materna estd associada a intencdo e duragao
pretendida de amamentar durante o periodo pré-natal, podendo ser um marcador

precoce da sensibilidade posterior da mée com relacdo ao bebé.

Em muitos depoimentos, as entrevistadas ndo citam termos como ‘Aids’,
‘HIV' e ndo falam tanto de si mesmas enquanto mulheres, enfatizam sempre a
preocupacdo em serem boas maes e declaram que os filhos séo a principal razao
para que elas enfrentem as dificuldades cotidianas, incluindo o preconceito das
pessoas que sabem da soropositividade delas ou em como manter o sigilo a

familiares e vizinhos, sobre sua infeccao pelo HIV.

A partir do momento em que descobrem que estdo com HIV, as mulheres
participantes deste estudo, demonstram, de imediato, a preocupacdo com a saude
do filho e isso se concretiza apds receberem as orientacdes sobre as medidas que
deverdo adotar pata evitar a transmissao para este. Isso porgque, no contexto dessas

maes, outra questdo se torna mais aparente e preocupante, que € a vida do seu filho
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(na gestacdo ou no poés-parto) e como elas irdo cuidar dele, deixando, assim, a
preocupacao consigo para segundo plano. Elas revelam, em seus depoimentos, o
compromisso em seguir o tratamento adequadamente, ressaltando o beneficio disso

para a saude do seu filho.

Pra mim, la na hora, assim foi um susto! Eu pensei logo em fazer o mal
comigo mesma, depois, pensei na crianga que nao tinha culpa. Ai, resolvi
tentar encarar e consegui! Até agora... (risos).

(SIF, 25 anos, 2 filhos, casada, catdlica).

‘Fiz tudo que ela (a médica) pediu na gestacéo e...E complicado assim,
porque a crianca ta doente a gente tem que ter cuidado assim, entre outros
cuidados que a gente tem que ter com a gente, tem que ter com a crianca
mais ainda porque a gente sabe que crianca é apta a rapidinho ficar doente,
pegar qualquer coisa. Olha, agora, ele (o filho) ta gripado, pegou de mim”.

(MINERVA, 26 anos, 1 filho, casada, evangélica).

A maternidade, por si s6, envolve um intenso trabalho psicolégico da mae,
desde a gravidez e especialmente ao longo dos primeiros meses do bebé. A mée
precisa elaborar seus sentimentos em relacdo a gravidez e ao filho, buscando
adaptar-se frente a esse papel e as mudancas na familia (BRAZELTON & CRAMER,
1992; SZEJER E STEWART, 1997). Stern (1997) entende que, nesse periodo de
transicdo para a maternidade e até o primeiro ano do bebé, a mae encontra-se em
um funcionamento psiquico particular que revela preocupacdes e sentimentos
voltados para quatro tematicas especificas: vida-crescimento, relacionar-se

primario, matriz de apoio e reorganizacdo da identidade.

Em muitos estudos sobre HIV/AIDS, os autores identificam a dificuldade de
adesdo do paciente ao tratamento e da intolerAncia destes aos efeitos dos
antiretrovirais, no entanto, esse aspecto, torna-se, por vezes, irrelevante, nos
estudos sobre as maes com HIV, nos quais pouco ou nenhum destaque é dado para
essa questao nos depoimentos das participantes. Da mesma forma, nas declaracdes

analisadas neste estudo, em nenhuma delas, as maes com HIV citam efeitos
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indesejaveis dos retrovirais que tomaram ou se ha dificuldade de seguir o tratamento
medicamentoso. Algumas citaram como incomodo ter que usar uma faixa no seio,
logo apdés o parto, para evitar o aleitamento, e de se constrangerem com as
perguntas de outras pessoas da enfermaria sobre: porque usavam isso, porque nao
amamentavam, porque os meédicos as avaliavam com mais frequéncia do que as

outras pacientes.

Para as maes com HIV deste estudo, a maternidade ndo € vista como
incompleta por ndo poderem amamentar, pois outras formas de cuidado e carinho
sdo praticadas, inclusive na preparacdo da alimentacdo dos filhos, com o proprio
leite artificial fornecido no SAE, na atencédo redobrada quanto ao uso de objetos
cortantes, responsabilidade em comparecer as com consultas médicas periddicas.
Essas séo representacdes da atencdo a saude do filho, revelando a preocupacéao
delas, enquanto cuidadoras, mesmo com as dificuldades. Algumas das maes com
HIV contam com auxilio de familiares e outras sofrem preconceito de pessoas da
familia e vizinhos. As pessoas de confianca, fora desse contexto, incluem alguns dos

profissionais do SAE, com assistentes sociais, psicélogos, médicos.



96

CONCLUSAO



97

CONCLUSAO

A gestacao provoca diferentes reagfes, sentimentos e comportamentos na
vida de uma mulher. Nos casos em que esta recebe o diagndéstico de uma infeccéo
gue ndo tem cura e que ainda é vista pela sociedade com preconceito e mitos, como
€ o caso do HIV, esse momento pode ser vivenciado com angustia, medo, frustracéo
e outros comportamentos e significados diversos, atribuidos por essas mulheres.
Assim, muitas questdes surgem e precisam ser estudadas para compreender o
universo pessoal e coletivo das maes que descobrem resultado positivo para HIV na

gestac&o ou no parto.

Apoés analise dos relatos obtidos neste estudo, identificaram-se varias formas
dessa mulher perceber e sentir o seu estado de infeccdo (tristeza, choque, vontade
momentanea de cometer suicidio, preconceito e discriminagcdo de vizinhos,
familiares); o que se diferencia de outros estudos, nos quais € mais percebido
mulheres deprimidas, percebendo-se sob castigo, ndo aceitacdo da doenca, reacdes

gue nao foram demonstradas pelas maes com HIV deste estudo.

A concepcdo das maes que descobrem a gravidez e a infeccdo por HIV
poderia concorrer para sentimentos de rejeicdo da gravidez, do filho. No entanto,
neste estudo, as méaes demonstram ter assumido com toda seriedade e
responsabilidade o seu tratamento e do seu filho, priorizaram a salude deste para
gue seu crescimento e desenvolvimento ocorram da melhor forma possivel,
renunciando, muitas vezes, a si mesmas para exercer da melhor forma possivel seu

papel de cuidadora.

As mades com HIV tém ciéncia de que ser mde nao se resume a
amamentacao e que € possivel sentir-se méae, cuidadora e dar carinho, mesmo sem
amamentar, pois além delas evitarem que ele seja amamentado, elas precisam leva-
los para acompanhamento médico periddico, e alimenta-los com leite artificial para
assegurar a vitalidade e desenvolvimento deles, conforme as orientacdes que

recebem dos profissionais que as acompanham.

O servico adequado de aconselhamento em HIV/AIDS recebido pelas maes

com HIV deste estudo promoveu a melhor compreensdo quanto a importancia e
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razdes para adotar as medidas profilaticas que o profissional de salde indicou. Elas
definem, conforme seus entendimentos, que a amamentacao por, exemplo,
transmite o HIV para o filho e que este deve ser acompanhado regularmente e
receber a medicacéo antirretroviral de maneira adequada. Essas maes expressam
envolvimento e prontiddo para cuidar e interagir com o filho, fornecendo-lhe
alimentacdo com leite artificial, evitando que ele adoeca, pois acreditam que o fato

de ndo terem sido amamentados com leite materno torna-os vulneraveis a infecgoes.

Destaca-se, portanto, que a eficiéncia no processo educativo nos servigos
especializados e disponibilidade de recursos humanos (profissionais de saude) e
materiais (medicamentos, exames, etc ) que eles ofertam, reflete de modo positivo
nas atitudes que a pessoa com HIV ird apresentar para assimilar e praticar as
informacdes sobre os cuidados com sua saude e de outros com os quais lida (o
filno) e convive (familiares, parceiro, colegas, vizinhos). E comum, nos relatos deste
estudo, as mées afirmarem que a falta de conhecimento das pessoas sobre as
formas de se infectar com o HIV causa reac¢des de discriminagcéo e de excluséao por

parte da sociedade.

No que diz respeito ao fato de ndo poderem amamentar, as maes do estudo
revelam frustracdo, indignacao, sentimento de impoténcia, restricdo de seu papel de
mae, ao passo que, de modo geral, ap6s compreenderem por meio das orientacdes
recebidas pelo profissional de saude (médico, enfermeiro, psicélogo) o risco de
transmissdo do HIV para o filho por meio da amamentacdo, elas demonstram
aceitacdo, conformidade e acolhem as instrucfes recebidas tranquilamente, pois em
seu ponto de vista, a saude do filho se constitui a razdo para que elas queiram viver

da melhor forma possivel com objetivo de cuidar o maximo que podem do filho.

As participantes do estudo que viviam em relacdo estavel, ou que eram
casadas, citam que a familia auxilia na interacdo, cuidado com o filho e no
enfrentamento da doenca, porém, em nenhum relato, as médes com HIV citaram o
parceiro nem seu papel na vida delas, indicando, portanto, que elas tomam a
responsabilidade toda para si, muitas vezes, talvez por perceberem no companheiro
o responsavel pela contaminacédo delas pelo HIV, ou ainda por outra razao, que elas

nao expressaram em seus depoimentos.
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Os suportes sociais como familia, religiosidade sdo alguns que foram
utilizados pelas méaes deste estudo, para lidar tanto com sua infec¢gdo quanto com as
dificuldades para manter o sigilo de seu diagnéstico para vizinhos ou pessoas no
ambiente hospitalar, apdés o parto. Outros recursos verificados existentes, como
redes de apoio social, organizagdes, associagdes, grupos de ajuda, ou outros, nao
foram citados pelas mdes com HIV. Esses suportes podem também auxiliar a
pessoa com HIV a compartilhar davidas, inquietacdes e outros sentimentos que

venham a interferir no enfrentamento da infecgdo e no modo de interagir com o filho.

No estudo, a maior parte das mulheres pode realizar o exame para HIV ainda
na gestagédo, preparando-se, assim, melhor, pois submetem-se mais cedo ao
tratamento farmacoldgico e apoio psicossocial, 0s quais, permitirdo diminuir 0s riscos
existentes de transmissdo do HIV para o filho e preparam-nas psicologicamente,
para enfrentar seus medos, a sociedade e seus preconceitos e outras situacoes
desagradaveis comuns vividas pela representacéo negativa que a infeccao por HIV

ainda estende aos seus portadores.

Para que as mulheres expostas e em risco para o HIV possam evitar a
gravidez, ou pelo menos reduzir as chances do filho de ser infectado, sé&o
necessarias as acdes de busca ativa das gestantes para realizar o pré-natal,
disponibilizacdo descentralizada de testes para HIV em nivel basico, campanhas
educativas que prestigiem a percepcao dos individuos e motive-os realmente,
educando-os e ndo impondo uma ordem difusa e, muitas vezes, sem sentido para
guem as recebe, sdo exemplos de maneiras as quais o Ministério da Saude e os
profissionais que fazem parte desse processo, podem atuar a fim de envolver a

populacdo, em geral, na prevencao da infeccédo por HIV, a nivel local e nacional.

O uso abrangente da rede mundial de computadores, a web, é capaz de
interligar pessoas em varias partes do mundo para compartilhar ideias e interesses
afins, portanto, sugere-se a importancia das redes sociais virtuais, através das quais
também é possivel realizar envolvimento social para melhor compreensdo do
assunto HIV/AIDS, com o objetivo de evitar comportamentos de preconceito perante

os portadores do virus.
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Verificou-se que, poucos estudos se voltam a abordar a percepgcdo das maes
ou mulheres com HIV. No entanto, essa tematica merece atencao, pois é de
relevancia para compreensdo dos aspectos emocionais destas mulheres que estéo
vivenciando, além da doenca, a maternidade que pode estar prejudicada. Portanto,
na atencdo a saude feminina, deve haver valorizagdo da mulher em sua totalidade,
pois muitas vezes o que as incomoda e aflige ndo é a doenca, mas a realidade
familiar e social com as quais devem lidar todos os dias, por vezes, preenchida de
estigmas, discriminacdo, exclusédo. Isso exige relacdo profissional, humanista e de
confiancga, para abordar tais aspectos nas discussdes de planejamento de atividades
preventivas, educativas e terapéuticas voltadas as maes com HIV.
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Apéndice A- Termo de consentimento destinado a direcdo do SAE para Coleta de dados
UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAPA
PRO-REITORIA DE ENSINO E GRADUAC;AO
COORDENAC;AO DO CURSO DE BACHARELADO E LICENCIATURA EM
ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO A DIRECAO DO LOCAL DE ESTUDO

Ao Diretor do Servico de Assisténcia Especializada em HIV/Aids-SAE de Macapéa-
Amapa,

Com o objetivo de desenvolver uma pesquisa que se propde a analisar a percepcdo das maes
portadoras de HIV diante da impossibilidade de amamentar, a académica do curso de Bacharelado e
Licenciatura em Enfermagem, Gabriela Lima da Costa, da Universidade Federal do Amapa (UNIFAP),
solicita a Vossa Senhoria autorizacdo para realizar visitas na instituicdo e entrevistas com as maes
com HIV positivo que séo atendidas neste local, ressaltando que para tal estudo serdo adotados os
principios da ética estabelecidos pela Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude,
assegurando, portanto as entrevistadas o anonimato, termo de consentimento livre e esclarecido
preservando a autonomia para participar ou ndo do estudo, a beneficéncia, a ndo-maleficéncia, a
justica e a equidade.

Antecipadamente agradecemos sua colaboracéo,

Macapa, , de ,de 2009.

Atenciosamente,

Gabriela Lima da Costa Nely Dayse Santos da Mata
Graduanda de Enfermagem Prof. Orientadora



Apéndice B- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAPA

PRO - REITORIA DE ENSINO, GRADUAGAO, EXTENSAO E INTERIORIZACAO
DEPARTAMENTO DE APOIO AO ENSINO

Eu,

, RG: ,hascidoem __ [ |/ e domiciliado

, municipio de

Declaro que consinto em participar como voluntario do projeto “A IMPOSSIBILIDADE DE
AMAMENTAR: percepcao das maes com HIV”, cujo objetivo geral € de analisar a
percepcdo das maes soro positivo para o HIV quanto a impossibilidade de amamentar; sob
responsabilidade da pesquisadora Gabriela Lima da Costa (Telefone: 0969981-7962/8127-
9973) e sob orientacdo da professora Nely Dayse Santos da Mata (Telefone: 0969972-
4198/3217-6076). Declaro que fui satisfatoriamente esclarecido que: A) o estudo sera
realizado a partir do estudo descritivo/qualitativo, onde se utilizara como instrumento para a
coleta de dados a entrevista semi-estruturada realizado a partir de entrevista individual; Os
sujeitos da pesquisa sdo as maes com HIV do SAE-Macapd; B) que ndo havera riscos para
minha saude, C) que posso consultar os pesquisadores responsaveis em qualgquer época,
pessoalmente ou por telefone, para esclarecimento de qualquer davida; D) que estou livre
para, a qualquer momento, deixar de participar da pesquisa e que nao preciso apresentar
justificativas para isso; E) que todas as informacdes por mim fornecidas e os resultados
obtidos serdo mantidos em sigilo e que, estes ultimos s6 serdo utilizados para divulgacdo
em reunides e revistas cientificas sem a minha identificacdo; F) que serei informado de
todos os resultados obtidos, independentemente do fato de mudar meu consentimento em
participar da pesquisa; G) Autorizo a gravacdo prévia das entrevista se isso faz-se
necessario, que nao terei quaisquer beneficios ou direitos financeiros sobre os eventuais
resultados decorrentes da pesquisa; H) que esta pesquisa é importante para o estudo e
melhor entendimento acerca da qualidade do servico de enfermagem. Assim, consinto em

participar do projeto de pesquisa em questao.

Macapa-AP, de de 2009.

Voluntario Gabriela Lima da Costa (Pesquisadora)

Nely Dayse Santos da Mata (Prof.2 Orientadora).



Apéndice C- Roteiro de entrevista

| PERFIL DA MAE COM HIV

IDADE: PROCEDENCIA:
ESCOLARIDADE:

ESTADO CIVIL:

RELIGIAO:

TRABALHA ATUALMENTE EM QUE?
RENDA MENSAL DA FAMILIA:
NUMERO DE MORADORES NA CASA:
NUMERO DE FILHOS VIVOS:

I PARTE ROTEIRO DA ENTREVISTA:

1- Sua gravidez foi planejada e desejada? Sim ou ndo, comente sua resposta.
2- Comente como e quando descobriu ser portadora do HIV?

3- Em qual momento alguém |Ihe orientou que a amamentacao ndo seria indicada
para seu bebé. O que vocé sentiu ou pensou por seu filho ndo poder ser

amamentado?

4- Descreva como voceé reagiu diante das indagacdes da sociedade ao perceber que

vocé ndo amamenta?

5- Comente sobre o cuidado que vocé tem com seu filho, se tem dificuldades ou

nao, como lida com elas e como se adapta ao fato de ndo poder amamenta-lo.
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