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Resumo

O presente trabalho teve como objetivo avaliar a relacdo méae e filho na visdo de
mulheres portadoras do virus da imunodeficiéncia humana (HIV), mées de criancas
e adolescentes vivendo no Vale do Jequitinhonha, Minas Gerais.

Trata-se de estudo transversal descritivo composto de uma parte quantitativa, obtida
por meio do Instrumento “Qualidade de Interagdo Familiar na Visdo da Mae” e uma
parte qualitativa baseada em depoimentos feitos pelas mé&es soropositivas. Os
dados quantitativos foram digitados e analisados pelo software Statistica 8.0 for
Windows e dados qualitativos foram transcritos e analisados utilizando a Andlise de
Conteudo proposta por Bardin.

Foram entrevistadas 30 mées, de 21 a 63 anos com meédia de idade 40,6 anos
(DP=9,5), 36,5% (n=11) eram solteiras, 43,3% (n=13) estudaram de 1 a 4 anos,
43,3% (n=13) viviam com menos de 1 salario minimo e 40% (n=12) representavam a
classe D do extrato social. O numero de filhos variou entre 1 a 9, sendo a média 3,3
(DP=2,1), a idade do filho mais novo era de no minimo 4 e de no méaximo 19 anos,
com média de 10,5 anos (DP=4,3). A via sexual foi a forma de contaminacdo em
todos os casos, a média de idade do inicio da vida sexual era de 19 anos, sendo que
70% (n=21) comecaram na fase adolescéncia, 53,3% (n=16) tiveram de 1 a 3
parceiros sexuais em sua vida. Sobre a gravidez do filho mais novo, 70% (n=21)
disseram ndo ser uma gravidez planejada e também que fizeram o teste anti-HIV na
dltima gestagéo, 93,3% (n=28) fizeram o pré-natal, sendo a média de consultas 5,9
(DP=2,1). A qualidade de relacdo méae e filho, realizada através de escores do
instrumento, revelou que 63,3% (n=17) declararam ter uma comunicagcao verbal e
nao verbal muito boa com seu filho, quando se trata de conversar todas disseram
conversar sempre com seu filho apesar de 73,3% (n=22) nunca falarem sobre
HIV/AIDS. Na participacdo das maes no cuidado com o filho, 73,3% (n=22) disseram
ter uma boa participacdo e 100% (n=30) disseram cuidar sempre da saude do filho.
Em relacdo a participacdo nas atividades escolares, culturais e de lazer, 40% (n=12)
disseram ter uma boa participacdo e todas as maes incentivaram os filhos a
assumirem responsabilidades escolares. Através dos depoimentos e andlise de
conteudo empregados emergiram duas categorias: 0s desafios e as superacoes,
cada uma com oito pontos de reflexdo do relacionamento méae e filho no contexto do
HIV.

Conclui-se com estes resultados quanti-qualitativos que ha boa qualidade na relacao
mae e filho em todos os ambitos estudados, ha comunicacao verbal e ndo verbal, na
participacdo dos cuidados e na participacdo nas atividades escolares, culturais e de
lazer. E que apesar do relacionamento mae e filho na vigéncia do HIV ser permeado
por desafios, as maes soropositivas os superam por seus filhos.

Palavras-chave: HIV; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida; Relacdes Mae-
Filho; Crianca e Adolescente.



Abstrat

This study aimed to evaluate the mother-child relationship, among HIV-infected
women living in Jequitinhonha Valley, Minas Gerais, Brazil.

It is a cross sectional study consisting of a quantitative component, obtained through
the Instrument "Quality of Family Interaction in view of the mother" and a qualitative
component based on statements made by HIV positive mothers. Quantitative data
were entered and analyzed using software Statistica 8.0 for Windows and qualitative
data were transcribed and analyzed using content analysis proposed by Bardin.

We interviewed a total of 30 mothers, 21 to 63 years, mean age 40.6 years (SD =
9.5), 36.5% (n = 11) are single, 53.3% (n = 13) studied 1 to 4 years, 43.3% (n = 13)
live on less than a minimum wage and 40% (n = 12) represent the class D social
strata. The number of children ranges from 1 to 9 children, with an average of 3.3
children (SD = 2.1), age of the youngest child is at least four and no more than 19
years, averaging 10,5 years (SD = 4.3). The sexual route is the way of
contamination in all cases, the average age of sexual debut is 19 years, and 70% (n
= 21) began during adolescence, 53.3% (n = 16) had 1-3 sexual partners in her
life.On pregnancy of the youngest child, 70% (n = 21) said it was not a planned
pregnancy and that were tested for HIV in the last pregnancy, 93.3% (n = 28) had
prenatal care, and an average of 5.9 visits (SD = 2.1). The quality of the mother and
son, held by scores, reveals that 63.3% (n = 17) has a verbal and nonverbal very
good with his son when it comes to talk all they said to talk with your teen while73.3%
(n = 22) never to talk about HIV / AIDS. Participation of mothers in caring for the
child, 73.3% (n = 22) has a good participation and 100% (n = 30) said they always
take care of health of the child. Regarding the participation in school activities,
cultural and leisure activities, 40% (n = 12) has a good participation in all activities
and diseram mothers encourage their children to school take responsibility. Two
categories emerged from interviews and content analysis:, the challenges and
overruns, each with eight points of reflection of the relationship between mother and
child in the context of HIV.

We conclude from these results that there are qualitative and quantitative indicators
of a good quality of mother-child relationship in all areas studied, in verbal and
nonverbal communication, participation in care and participation in school activities,
cultural and leisure activities. Despite the relationship between mother and son in
the presence of HIV to be permeated by challenges, HIV-infected mothers struggle
and overcome every day by their children.

Key words: HIV; Acquired Immunodeficiency Syndrome; Mother child-relations;
Child and Adolescent.
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1. Apresentacgdo



Este é um trabalho que emerge de questbes que surgiram ap0s meu primeiro
contato com a pesquisa, apaixonada por novos conhecimentos e novos
aprendizados, a pesquisa académica foi 0 que mais chamou atencdo durante a
graduacdo e foi durante este periodo que tracei o objetivo do crescimento
académico e cientifico.

Como académica do curso de graduacdo em Enfermagem, tive a
oportunidade de desenvolver uma pesquisa para tracar o perfil epidemiologico do
HIV/AIDS no Alto Vale do Jequitinhonha, uma regido carente de pesquisas,
principalmente, na area da saude, uma vez que sua populacdo sofre com a pobreza
e a falta de recursos.

Nessa pesquisa, foram tracados aspectos importantes sobre a epidemia, e
destaco aqui, que 58,5% dos infectados por HIV, na regido, eram mulheres, sendo
que 97,4% estavam em idade fértil (10 a 49 anos) e 44,7% foram diagnosticadas
durante a gestacdo (CAMPOS & RIBEIRO, 2011).

A partir destas constatacfes emergiram algumas indagacdes:

e Como é o relacionamento da mae HIV positiva com os seus filhos?

e As maes acreditam que infeccdo pelo HIV interfere no cuidado e na
participacdo da vida dos filhos?

¢ As méaes conversam com seus filhos, e o HIV faz parte dessas conversas?

E essas indagacdes me motivaram a desenvolver este estudo que buscou
compreender o relacionamento das maes portadoras do HIV e seus filhos. Assim,
comeca a minha histéria no mestrado: um objetivo, uma idéia, uma conquista.
Motivada por meus mestres e amparada sempre pelos meus pais, a pesquisa foi
entrando devagar na minha mente e vida.

Creio que cada um sabe a importancia da mae para o desenvolvimento e para
crescimento da crianca e do adolescente, cada um sabe como a mée age na
sociedade como alicerce do carater e das decis6es mais importantes de seus filhos,
cada um sabe como a mae, seja ela, solteira ou casada, branca ou negra, pobre ou
rica € instrumento de paz e harmonia no mundo que vivemos, acredito que toda
mulher quer ser mée e que todo filho quer ter uma méae que se dedica, que o ama.

Penso, portanto que agregar o fato de ser mae com a soropositividade para o
HIV é um desafiador, pois a maternidade € tomada pelo medo, estigma. Verdades
gue fazem parte, ainda, dos que vivem com o HIV. Essas incriveis e fortes mulheres

que tive o prazer de conhecer, escutar, sdo as estrelas deste trabalho, pois elas me



deram a seguranca de que conviver com HIV é uma superacgédo todo dia, e os filhos
sdo grandes responsaveis pelo dia amanhecer.

Ao olhar e ler este trabalho espero que compreenda que uma pesquisa
somente descritiva era pouco perto do que me foi revelado nas falas e desabafos
dessas mées. Esta dissertacdo se apresenta da seguinte forma: revisdo de
literatura, objetivos, metodologia composta de método quantitativo e método
qualitativo, os resultados e discusséo e por fim, temos as devidas consideracdes

finais.



2.Revisdo de Literatura



Esta revisdo esta dividida em trés sec¢fes: 1) AIDS; 2) As mulheres e o HIV e
3) Ser mae no contexto do HIV.

2.1 AIDS

2.1.1 Conceitos e Historia

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) € uma doenca infecciosa
mundialmente conhecida causada pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV).
Esse virus é transmitido através do sangue, sémen, secre¢do vaginal e leite materno
(BRASIL, 2007).

A AIDS é uma das mais importantes epidemias de toda a histéria e um dos
maiores problemas de salude da atualidade. Isso se deve, principalmente: as varias
formas de transmissdo do HIV; ao virus ser altamente mutagénico; a inexisténcia de
uma vacina eficaz e ao fato da infeccdo promover a degradacdo imunoldgica
(QUINONES-MATEU & ARTS, 2001).

Esta epidemia tem assolado o mundo, causando impacto irrefutavel, pois
possui carater pandémico e traz ao individuo acometido uma complexidade de
fatores. Hoje se apresenta como uma doencga crbnica caracterizada por disfuncéo
grave e progressiva do sistema imunologico do individuo infectado (FELISMINO et
al., 2008). Por tudo isso, a pandemia da AIDS tem se convertido numa catastrofe
humana, social e econdmica com consequéncias de largo alcance para o0s

individuos em todos os paises (OMS, 2003).

O HIV, de origem africana, disseminou-se a partir da década de 1970, embora
ja existisse na Africa ha mais de meio século. Esta sindrome foi descrita pela
primeira vez em 1981, quando foram detectados varios casos de um tipo de cancer
chamado sarcoma de Kaposi e pneumonia, em pacientes homossexuais do sexo
masculino, de grandes cidades norte-americanas. Estas doencas tinham
caracteristicas diferentes nos casos ocorridos, o que chamou a atencao do 6rgao de
vigilancia epidemiologica norte-americano (Centers for Disease Control and
Prevention), e fez com que os pesquisadores iniciassem o estudo da enfermidade, e

a definicdo do seu perfil clinico e epidemioldgico (FELISMINO et al., 2008).

Dessa forma, chegou-se a difundir uma ideia de que se tratava de uma “peste
gay”. Por ndo serem conhecidas as formas de transmisséo, surgiu a ideia de grupo

de risco em que os homossexuais se enquadravam e eram considerados



disseminadores da doenga. O primeiro caso no Brasil foi identificado no estado de
Sao Paulo na década de 1980, mas foi com os passar dos anos que se descobriu a
presenca da doenca em usuarios de drogas injetaveis e pessoas submetidas a
transfusdo de sangue. Entdo foi assim, que a doengca tomou novos rumos em seu
perfil epidemiolégico, atingindo todos os grupos independentemente de género, faixa
etaria, raca e condi¢gbes sbcio econdmicas. O numero de pessoas infectadas € cada
vez maior, de modo que a doenca passa a atingir mais de 200 paises nos cinco
continentes do mundo (FELISMINO et al., 2008).

2.1.2 Tendéncias atuais da Epidemia

Em todo o mundo, conforme divulgado pela Organizacdo das Nacdes Unidas
(ONU) h& aproximadamente 33,4 milhdes de pessoas vivendo com HIV/AIDS. A
incidéncia mundial da doenca, em 2008, foi de 2,7 milhdes de casos e a
disponibilidade de tratamento chegou a mais de 5 milhdes de pessoas vivendo com
HIV/AIDS (WHO, 2010).

A Africa Subsaariana é a mais afetada, pois possui 22,4 milhdes de pessoas
com o virus da AIDS, concentrando cerca de 67% dos infectados do mundo sendo a
maioria mulheres e criancas. Além disso, € na Africa que a epidemia se soma a
problemas como a fome, guerras civis, falta de politicas sélidas de saude e
educacao. Por isso, a mortalidade por AIDS chegou a 1,4 milhdes de infectados em
2008 (WHO, 2009). Entretanto, é na Asia que se espera grande incidéncia de casos
de AIDS, pois em alguns paises desta regido a incidéncia superou os 1000% de
1996-2003 (WHO, 2006). Na América Latina atualmente estima-se que 2 milhdes de
pessoas vivam com HIV/AIDS. Em 2007 o numero estimado de novas infecgbes na
regiao foi de 170 mil (WHO, 2009).

A estimativa de pessoas infectadas pelo HIV no Brasil em 2006 era de
630.000, a prevaléncia de populacao entre 15 a 49 anos é de 0,61%, sendo 0,41%
entre as mulheres e 0,82% entre os homens. Em 2008, foram contabilizados 34.480
novos casos, 11.523 oObitos por AIDS, obtendo um coeficiente de mortalidade por
AIDS de 6,1 por 100.000 habitantes. Os casos acumulados de 1980 (ano do primeiro
caso) a junho de 2009 sdo de 544.346 e 0 numero de o6bitos por AIDS no periodo de
1980 a 2008 é de 217.091 (BRASIL, 2011).



Felizmente, atualmente, podemos comemorar a estabilidade da epidemia. Isto
devido ao Brasil ser, hoje, um pais em destaque por possuir um sélido programa de
politicas de AIDS voltado para o tratamento e controle da epidemia, além de garantir
uma legislacdo especial para o individuo HIV-positivo (BRASIL, 2005a). Para que
este programa fosse tdo vitorioso destacaram-se grandes avangos como: O
programa de distribuicdo gratuita de medicacdo antirretroviral e para tratamento de
doencas oportunistas; a realizacdo de exames de diagndstico e acompanhamento; a
criacdo de uma rede laboratorial para monitoramento de resisténcia a medicacao; a
capacitacao de profissionais para a atencao de portadores de Doengas Sexualmente
Transmissiveis (DST) e HIV/AIDS; a busca pela quebra de patente de
medicamentos; os programas de educacao veiculados na midia, entre outros. Essas
politicas ja foram capazes de reduzir de forma sustentada a mortalidade por AIDS e
a incidéncia da doenca no Brasil (BRASIL, 2005b).

Apesar dos avancos preventivos e terapéuticos, a AIDS se configura ainda
nos dias atuais como um desafio, especialmente nos paises pobres e em

desenvolvimento, pois se associa aos problemas de ordem social e econémica.

E importante ressaltar, porém, que no decorrer dos anos, o padrio de
transmissao do HIV, no Brasil e no mundo, vem mudando e, atualmente, ndo esta
mais associado a grupos de risco. Uma prova deste fato, de acordo com o0s
indicadores epidemioldgicos, é a “pauperizacao’, “interiorizacao”,

“heterossexualizagao” e “feminizacdo” que marcam o perfil do HIV no Brasil.

A pauperizacdo da doenca é identificada pela escolaridade e ocupacédo que
s&o usadas como marcadores da situa¢io socioecondmica. E visivel, o aumento dos
casos de HIV/AIDS em individuos de menor escolaridade (FONSECA et al., 2000) e
de a ocupacdo manual que representam profissées de menos escolaridade e de

menor remuneracao por seu trabalho (FONSECA et al., 2003).

Sendo assim, o nivel educacional expressa diferencas entre pessoas em
termos de acesso a informacao e perspectivas e possibilidades de se beneficiar de
novos conhecimentos; a renda representa antes de tudo o acesso aos bens
materiais, inclusive aos servicos de saude; e o status ocupacional inclui esses dois
aspectos, além dos beneficios adquiridos em algumas profissdes, tais como

prestigio, privilégios e poder (FONSECA et al., 2000). Por este motivo, a propagacgao



da epidemia de AIDS atinge os setores menos favorecidos da sociedade, uma vez
que essa camada social apresenta-se mais exposta a marginalizacao, a falta de
informacédo e acesso aos servicos de saude, o que, consequentemente, dificulta

acOes efetivas de prevencéao (LIMA et al., 2009).

Além disso, a AIDS no Brasil, apés inicialmente atingir as metrépoles, vem
apresentando um padrdo de crescimento em direcdo a municipios cada vez de
menor tamanho populacional (e de menor renda per capita) (SZWARCWALD et al.,
1997). Pesquisas recentes demonstrara uma tendéncia de crescimento da epidemia
em municipios de menor porte em relacdo aos grandes centros urbanos (PACKER &
CAMARGO JUNIOR, 2000) e taxas crescentes de HIV/AIDS entre trabalhadores
rurais (FONSECA et al., 2003) caracterizando, a interiorizagao.

As recentes tendéncias da epidemia de AIDS no Estado de Minas Gerais vém
acompanhando as tendéncias nacionais e internacionais, sendo as mais
significativas o crescimento dos casos entre mulheres e o0 nUmero cada vez maior de
pequenos municipios com casos notificados; o que em Minas, com mais de 600
municipios com menos de 20.000 habitantes, torna-se bastante relevante, e o virus
da imunodeficiéncia humana € levado a populacdes de poder aquisitivo menor, em
comparacao com a primeira década da epidemia (SES-MG, 2007).

Atualmente, 76,7% (n=649) dos 853 municipios mineiros ja registraram pelo
menos um caso de AIDS, totalizando 24.829 casos (adultos=24.049, crian¢cas=780,
até dezembro de 2006). Em relacdo ao sexo, a maior parte dos casos notificados
continua sendo de homens, apesar de os valores se aproximarem nos ultimos anos.
A razdo homem/mulher que era de 4,9 de 1982 até 1993 atinge 1,9 em 1998, ou
seja, é inferior a dois casos masculinos para cada caso feminino. Observa-se que,
entre jovens e adolescentes de 13 a 29 anos, j4 é maior o percentual de casos em
mulheres em compara¢édo com o percentual masculino (SES-MG, 2007).

A relacdo da infeccdo a exposicdo heterossexual estd diretamente,
proporcional ao numero cada vez maior de mulheres infectadas pelo HIV (BRASIL,
2007). E a relagéao heterossexual € a forma de transmisséo que mais tem contribuido

para a feminizacdo da epidemia no Brasil (GABRIEL et al., 2005).



2.2 As mulheres e o0 HIV
2.2.1 Vulnerabilidade Feminina

A via sexual é a forma predominante de transmissao do HIV no Brasil. Varios
fatores biosocioculturais estdo associados com a propagacao do HIV/AIDS entre as

mulheres pela relagcio heterossexual.

Os dados atuais da epidemia de AIDS sao preocupantes, pois apesar do
Brasil ter mais casos notificados em individuos masculinos, a velocidade de
crescimento €, como em outros paises, muito maior nas mulheres (SANTOS et al.,
2002).

O atraso na saude publica para a elaboracéo de estratégias de prevencao da
AIDS em mulheres, entre as décadas de 1980 e 1990, esteve, de certo modo,
relacionado a crenca generalizada de que as mulheres estariam imunes a
contaminacao do virus HIV (ISRAEL, 2004), ocasionando o que veio a ser chamado
de “risco silencioso” (BARBOSA & VILLELA, 1996). No entanto, a partir da década
de 1990, os setores de saude publica do Brasil comecaram a buscar maior
compreensao do perfil da epidemia nas mulheres, ja que, nessa mesma €época,
ocorreram as primeiras notificacdes de casos de AIDS em recém-nascidos (ISRAEL,
2004). Sendo assim, o crescimento do niumero de casos pela transmissao vertical
encontrou-se, em parte, relacionado ao aumento de casos da AIDS em mulheres em
idade reprodutiva, consequéncia herdada do crescimento da transmissao
heterossexual, que ficou conhecido como ‘heterossexualizacdo” da doenca e

ocorreu a partir da década de 1990 (SOUZA JUNIOR et al., 2004).

Mesmo com as inimeras discussfes atuais acerca da mudanca no perfil da
epidemia de AIDS ao longo dos ultimos anos, cuja incidéncia passou a ser maior em
mulheres, ainda esta muito presente, na populagéo, a associacao do diagndstico do
HIV a determinados segmentos populacionais. O fato de ndo estar inserida nesses
segmentos aumenta a indignacdo de um diagndstico positivo para HIV em mulheres
(ARAUJO et al., 2008). Em geral, essas reacbes sdo desencadeadas porque as
mulheres ndo se percebem vulneraveis ao HIV, o0 que provoca inicialmente
sentimentos de indignacdo, de remorso, de tristeza e até de indiferenca. Esses
sentimentos, muitas vezes, estavam relacionados a maneira de viver e a forma de

transmissao do HIV, que na grande maioria dos casos foi sexual.



A transmissdo do homem para a mulher ocorre mais efetivamente, devido as
desvantagens biol6égicas (a maior extensdo da mucosa vaginal), como pelo fato do
virus apresentar-se em quantidade muito maior no liquido seminal quando
comparado ao fluido vaginal (GIR et al.,, 2004). As questdes que envolvem a
identidade de género determinam os papéis sociais de homens e mulheres, cuja
assimetria aumenta a vulnerabilidade das mulheres a infecgcdo (NEVES & GIR,
2005). A subalternidade na relacdo mulher e homem; quando o relacionamento
envolve afeto, € comum perpassar a sensacao ilusoria de que o amor garante

“protecao” contra a “infeccdo” (GRIEP et al., 2005).

A aceitacdo das mulheres quanto as relacfes extraconjugais de seus
parceiros como sendo “coisa de homem”, “normal”, implica em comportamento de
risco e na vulnerabilidade feminina causada pela submisséao, dependéncia de seus
parceiros e o amor como elementos integrantes da identidade feminina, impedindo
as acOes preventivas (GABRIEL et al.,, 2005). Como mostra o dia-a-dia, a AIDS
parece interferir no campo das relagdes humanas, em especial nas amorosas, onde
a fidelidade é muito valorizada. Sobressai um cédigo culturalmente instituido, por
meio do qual se atribui a mulher o papel de esposa fiel, enquanto a infidelidade do

homem j& é algo esperado e aceito (PINTO, 2007).

O preocupante, ainda, € o aumento significativo de donas de casa acometidas
pelo virus do HIV. Ha diversos estudos que evidenciaram que a taxa de incidéncia
de AIDS e maior crescimento percentual anual estava nesta categoria de ocupacao
entre as mulheres (FONSECA et al., 2003).

7

Portanto é preciso considerar que ndo € ser mulher que aumenta as
possibilidades de vulnerabilidade ao HIV, uma vez que h& diferenca entre a
vulnerabilidade de mulher jovem, pobre e com baixa escolaridade e a
vulnerabilidade de mulher da mesma faixa etaria, mas de condicdo econbmica
favorecida (LIMA et al., 2009).

E em meio a distingdes sociais, econdmicas e culturais que se expande a
infeccdo do HIV em mulheres, algo relevante, uma vez que atinge, em especial,

mulheres em idade fértil, acarretando uma nova situacao, a reproducao e o ser mae.



2.2.2 Vivendo com o HIV

A condicdo de soropositivo provoca alteragcdes na vida das pessoas nao
somente na estrutura e funcionamento do organismo, mas também nas condicdes e
na qualidade de vida, trazendo um alerta para a necessidade de um cuidado maior
consigo mesmo, adotando ou intensificando préticas de cuidado a saude (VIEIRA et
al., 2009), aspiracbes que acontecem desde o diagndstico positivo para o HIV até o

fim da vida.

O enfrentamento da doenca e sua incorporacdo ao processo de viver sao
guestbes que normalmente geram ansiedade e sofrimento, principalmente nas
pessoas ao descobrirem sua soropositividade. O impacto da revelacdo do
diagnoéstico de soropositividade para o HIV € percebido de diferentes modos para
cada uma delas e a maneira de reagir face a descoberta € influenciada de acordo
com diferentes fatores (SILVA et al., 2008; VIEIRA & PADILHA, 2007). Contudo
enfatizamos que o significado que cada um da para a descoberta de sua condi¢cédo
de HIV positivo difere entre si, sendo determinado pelo contexto em que viveu e que
vive hoje, pelas suas experiéncias, valores, pela sua histéria de vida e estrutura
interna de cada um, assim como pelo grupo social em que esta inserida (VIEIRA et
al., 2009).

O sucesso com a terapia antirretroviral, por exemplo, ajudou a diminuir o
medo da iminéncia da morte tdo marcante no inicio da epidemia e justificou a
necessidade de se construirem novas representacées acerca da convivéncia com o
HIV/AIDS. Os avancos no diagndstico e tratamento como um fator influente nas
novas concepcoes da infeccdo HIV/AIDS, motivos pelos quais a AIDS tém se
enquadrado como uma das doencas crbnicas, tem-se intensificado a importancia da
otimizacdo das relacBes sociais, laborais e afetivas de pessoas soropositivas,
trazendo consigo aumento da qualidade de vida (CARVALHO et al., 2007).

Um dos aspectos que emerge € a questdo da qualidade de vida dos que
convivem com o HIV, em uso continuo de medicamentos, trazem o beneficio de
controlar a doenca juntamente com as dificuldades dos efeitos colaterais. A
inexisténcia de sintomas concretos tais como dor, febre e outras alteracdes

perceptiveis, pode resultar em uma descrenca com relacdo a existéncia do HIV,



estimulando um comportamento inapropriado a salude e ndo considerando a
gravidade da doenca (NEVES & GIR, 2007).

Apesar da evolugdo no tratamento da AIDS e o aumento da sobrevida do
paciente nas representacdes populares a associacdo entre AIDS e morte é muito
presente. A associacdo que as mulheres infectadas fazem com a morte se manifesta
principalmente na revelagdo do diagndstico (ALVES & RABELO, 1998).
Posteriormente, quando elas vao entrando em contato com os profissionais de
salde e outras pessoas nha mesma situacao, associado a auséncia de sintomas da
doenca, elas consideram que a morte ndo é tdo imediata como pensavam. Dessa
forma, a invisibilidade da doenca permite também a invisibilidade da propria morte
(SANTOS et al., 2004).

Sem duvida, de todas as questdes que envolvem o HIVVAIDS o preconceito e
0 estigma sdo as piores. Isso por motivos que emergem desde o inicio de sua
propagacdo e perduram até os dias de hoje, a falta de informacdo e
desconhecimento aumentam o julgamento e soliddo das pessoas que vivem com
HIV.

O preconceito, discriminacao da sociedade em relacdo a pessoa portadora do
HIV, contribui para que esta oculte sua condicdo e, conseguentemente, 0S
sentimentos que vivencia (ARAUJO et al., 2008). Diante da vergonha do diagnostico
muitos ocultam a infec¢do. A revelacdo do diagnostico, traumatiza, causa sensacgao
de medo do abandono e discriminacdo pelos familiares, companheiros e amigos
(GALVAO et al., 2010).

Estudos revelam que a falta de humanizacéo dos profissionais em servigcos de
referéncia em salde destinados a essa populacdo aumentam o sentimento de
isolamento (GALVAO et al., 2010). E ainda a baixa renda e a baixa escolaridade que
estdo associados comumente ao preconceito e ao estigma tém particularmente
relevancia quando se trata da AIDS (FONSECA et al., 2000), uma vez que a

epidemia cresce em meio aos menos favorecidos.

E é neste contexto, complexo e dicotbmico de morte e vida, de tratamento e
sintomas, de novas possibilidades e velhas dificuldades, se instala uma nova
realidade para as mulheres, a maternidade, a relacdo mae e filho, o cuidado com o

outro.



2.3 Ser mae no contexto do HIV
2.3.1 A maternidade

A maternidade é reforcada pelo papel social que representa, até mesmo pela
insercao feminina na sociedade, pela cultura e pela moral. Aspirar ter filhos € um
desejo inato para dar sentido a vida, por causa das normas em que foram
socializados, ou pela construcdo da sua identidade feminina ou viril. Embora exista o
desejo da concepcédo, a condicdo sorologica, muitas vezes, torna-se uma barreira
para a sua realizacdo (OLIVEIRA & JUNIOR, 2003).

O sonho de ser mée é evidenciado independentemente do status sorologico
de HIV e do numero de filhos, antes ou apés o diagnostico da infeccao.
Aproximadamente 40% das mulheres HIV positivas do Nordeste do Brasil
expressam desejo de ter filhos, indiferente da fase da doenca (NOBREGA et
al.,2007). Muitas mulheres tiveram esse desejo interrompido, pois a doenca foi a
razdo para esterilizacdo (lagueadura tubaria) apds o parto em mais da metade
daquelas com diagnéstico do HIV (OLIVEIRA et al., 2007).

As mulheres infectadas pelo HIV devem ter seus direitos reprodutivos
respeitados. Para a mulher soropositiva, ter filho significa uma forma de dar
continuidade a uma vida (GALVAO et al., 2010). Infelizmente, a maternidade cujo
papel social em nossa cultura parece ser esperado e valorizado, comumente
desejado pelas mulheres, pode se tornar ameacada pela condicdo soroldgica
(COSTA, 1997).

No Brasil, recomenda se oferecer o teste anti-HIV para todas as gestantes,
mediante seu consentimento, com aconselhamento pré e pds-teste,
independentemente de apresentar situacdo de risco para a infeccao pelo HIV (VAZ
& BARROS, 2005). Quando, por qualguer razéo, o teste anti- HIV nao for realizado
durante o periodo pré-natal, este deve ser feito no momento da admissdo na
maternidade, com a utilizacdo de estratégias de aconselhamento e testes
especificos para essa condicdo (GALVAO et al., 2010). Esta recomendac&o
intensificou a prevencdo da transmissdo vertical, porém aumentou o numero de
mulheres que descobrem sua condicdo na gestacdo, um momento inesperado,

como a gravidez e o nascimento de um filho.



Por outro lado, as gestantes ndo conseguem compartilhar o resultado do
teste, 0 que pode aumentar a sensacao de angustia. O que agrava mais a situacao
de desamparo dessas mulheres € o sentimento de culpa que ainda carregam
consigo. Além de todo o sofrimento, angustia e dor, elas ainda se sentem culpadas
pela situacdo, buscando encontrar respostas que as levem a entender o motivo de
tanto sofrimento (ARAUJO et al.,2008). Deste modo, o apoio emocional das
gestantes é fundamental para contribuir no enfrentamento das questbes emergentes
ap0s a descoberta da soropositividade, especialmente do medo da morte, fato
relatado por muitas mulheres gravidas que aguardam o resultado do teste (ARAUJO,
2005).

Contudo, ser mée ultrapassa a gravidez, pois € um processo sujeito as
sucessivas mudancas e tarefas de adaptacdo no desenvolvimento (CANAVARRO,
2001). Circunscrita nesse contexto, a mulher soropositiva para o HIV pode sofrer
diversas situacbes permeadas por preconceito, estigma, sofrimento tanto individual
como familiar (CARVALHO & GALVAO, 2008; SOLOMON & WILKINS, 2008) e
medo quanto ao futuro do filho (BARBOSA, 2001). Também ha receio da revelacao
do diagndstico, barreiras para trabalhar e escassez de redes sociais encorajadoras
para a maternidade (CECHIM & SELLI, 2007; SOLOMON & WILKINS, 2008). Todas
essas questdes exigem maior atencdo, uma vez que a mulher precisa ser orientada.
Precisa também receber informacfes sobre cuidados para o pré-natal, parto e
puerpério. Diante disso, enfatiza-se a importancia do acompanhamento da
portadora do HIV em idade reprodutiva (GALVAO et al., 2010) tanto as que ja tém

filhos como as que desejam ser maes.

A descoberta da infec¢do pelo HIV ocorre nos mais diversificados momentos
da vida das pessoas, sua ocorréncia ha maternidade leva as maes a desenvolverem
estratégias para conviver com a condi¢cdo de soropositiva e também cuidar de modo
mais adequado de seu filho (MONTICELLI et al., 2007).

As questdes que envolvem a maternidade soropositiva se intensificam, por
tratar-se de uma pessoa que é tida como responsavel pela vida de outra, a mae,
cujos sentimentos que emanam dessa situagdo particular oscilam, podendo variar
entre a dor e culpa como também responsabilidade e esperanca. Se, por um lado,
as maes passam por conflitos de aceitacdo, provavelmente oriundos do panorama

histérico de medo e discriminacdo que sempre permeou a AIDS, ao mesmo tempo,



diante do mérito nos avanc¢os do tratamento, elas podem também se mostrar fortes

no enfretamento da situacao (LIMA et al., 2009).

As mées sabem que tém o virus, mas relutam em entrar em contato com essa
realidade que além de ser dolorosa, impde um novo direcionamento em suas vidas.
Transparece assim, a complexidade contextual da AIDS, cheia de contradicdes e
incoeréncias dos sentimentos do ser humano (NEVES & GIR, 2007).

Em estudo com criancgas portadoras do HIV/AIDS e os familiares delas, foram
constatados os sentimentos de culpa, incerteza, negacao e desconfianca nas maes
dessas criangas, 0s quais dificultavam o enfrentamento da situacdo (PEDRO &
STOBAUS, 2003).

Os propésitos de estudos contemporaneos da AIDS evidenciam que as maes,
responsaveis pelo cuidado de seus filhos sdo apaixonadas pela vida, o que as torna
pessoas com um bem-estar satisfatério. Contudo, visto que o enfrentamento € um
aspecto que influencia diretamente a forma como essas maes avaliam suas vidas &
necessario assegurar as essas mulheres apoio e aconselhamento (LIMA et al.,
2009).

O aumento do numero de casos em mulheres traz, como consequéncia, um
maior nimero de casos em criancas pela transmissdo materno-infantil. Felizmente, a
transmissao vertical pode ser drasticamente reduzida. Em um estudo nacional,
multicéntrico, foi demonstrada uma reducéo da taxa de transmisséo vertical de 8,6%
para 3,7% no periodo de 2000 a 2002 na regido sudeste do Pais (BRASIL, 2010b).

Porém, este sucesso deve-se a uma assisténcia de saude qualificada e eficaz
para que a gestante e seu concepto tenham o diagnostico da infeccdo pelo HIV
realizado a tempo e sejam instituidas, também em tempo héabil, as medidas
profilaticas hoje disponiveis.

2.3.2 Transmisséao Vertical

A possibilidade real de transmissado do virus para a crianca, chamada de
transmissdo vertical, pode ocorrer durante a gravidez, o parto ou aleitamento
materno. Esta forma de transmissao vem ocorrendo no Brasil desde 1981, quando

foi notificado o primeiro caso de transmissao vertical, e s6 tem crescido ao longo dos



anos. No Brasil, durante o periodo de 2000 a 2007, foram notificados 36.300 casos
de HIV em gestantes e até junho de 2004 foram notificados 9122 casos de AIDS
entre individuos menores de 13 anos de idade, sendo que a transmissao vertical foi
responsavel por 83,6% dos casos (BRASIL, 2004a).

Como forma de prevencéo e diminuicdo da transmisséo vertical, o Ministério
da Saude sugere algumas recomendacdes para profilaxia da transmissdo materno-
infantil do HIV, a saber: a) o oferecimento do teste anti-HIV para as gestantes,
mediante aconselhamento, o que possibilitaria conhecer o status soroldgico e, no
caso de positividade do teste, uma maior adesao ao tratamento com o Zidovudina
(AZT) durante o pré-natal, sendo o teste voluntario e confidencial; b) a
quimioprofilaxia, que consiste em oferecer o AZT oral as gestantes soropositivas a
partir da 142 semana de gestacdo, bem como administracdo do antirretroviral (ARV)
injetavel nas maes durante o trabalho de parto; ¢) a administracdo de AZT oral ao
recém-nascido durante as primeiras oito horas apds o0 nascimento e até a sexta
semana de vida; d) a substituicdo do aleitamento materno pelo leite artificial ou leite
humano pasteurizado disponivel nos bancos de leite; 5) o acompanhamento das
méaes e da crianca por meio de Servicos de Atendimento Especializado até a
definicdo do diagndstico (BRASIL, 2004b)

Entretanto, varios estudos apontam baixas coberturas de testes em gestantes
durante o pré-natal (CECHIM & SELLI, 2007; CAVALCANTE et al.,2004) além de
deficiéncias no sistema de salude no tocante a identificacdo e tratamento precoce da
mulher gravida HIV-positiva. Os estudos com mulheres HIV-positivas em geral, ndo
abordam a subjetividade e as formas de enfrentamento do resultado positivo,
situacdo que pode contribuir para o atendimento as recomendacdes para a

prevencdo da transmissao vertical (ARAUJO et al., 2008).

A grande angustia vivenciada por essas mulheres é o medo de transmitir o
virus HIV para o bebé. Conforme ARAUJO e Cols (2008), todas as mulheres
informaram estar em tratamento com antirretrovirais e demonstraram preocupacao
com a situacdo e desejo de que o filho nas¢a sem o virus. O desejo e preocupagao
de ter filhos saudaveis fazem parte da vida de qualquer gestante, mas no caso da
portadora do HIV se tornam mais presentes, pois a transmissdo do virus € uma
possibilidade real vivenciada no seu cotidiano. Cabe ao profissional de saude

orientar as mulheres acerca da importancia do tratamento correto e mostrar-lhes que



existem possibilidades de prevenir a transmissdo do virus para o bebé, desde que
todas as medidas profilaticas sejam adotadas.

Nestas ocasides ocorrem muitos conflitos pessoais 0s quais geram maior
nivel de ansiedade e medo determinados pela possibilidade da transmisséo do HIV
para o filho. Minimizar essa ansiedade e esses medos mediante cuidadosos
esclarecimentos é também atribuicdo do profissional de saude. Assim, de forma
humanizada, cabe-lhes contribuir para amenizar os dilemas e conflitos de ser mae
na vigéncia do HIV/Aids (GALVAO et al., 2010).

2.3.3 Relagdo mée e filho

As mulheres desejam ter filhos, sobretudo por considera-los como a
possibilidade da extensdo da prépria vida. Este fato representa um alento e uma
esperanca de vida, além da realizacdo como mulher. Na oportunidade de ser méae,
as soropositivas ao HIV também encontram um estimulo para cuidar ainda mais da
prépria saude, sentem-se mais fortes e capazes de resistirem a doenca. Dessa
forma, a existéncia de um filho constitui uma espécie de desafio contra a doenca:
enquanto o fato de ser mée representa a morte, as criangas representam a vida
(CECHIM & SELLI, 2007; CAVALCANTE et al.,2004). Isto se comprova pelo fato de
que algumas mulheres soropositivas para o HIV consideram que ter filhos é
condicdo indispensavel a sua propria vida. Segundo se verifica, mesmo quando
orientadas, as mulheres transformam seu desejo de ser mde em realidade (GALVAO
et al., 2010).

O fato de ser portadora do HIV provoca o medo da morte, mas por outro lado,
desencadeia um esforco sobre-humano para lutar pela vida, para viver e poder criar
os filhos. Apesar do sofrimento, da dor e da desilusdo, essas mulheres expressam
um grande desejo de viver (ARAUJO et al., 2008).

Observa-se, em estudos recentes, que quanto maior o tempo de cuidado mais
intensos sao os afetos positivos das participantes, indicando a urgéncia no
enfrentamento do problema, proporcionando a essas maes vivenciar uma atmosfera
de confianca e esperancga que as conduzem numa expectativa positiva (LIMA et al.,
2009).



Mesmo com toda coragem e disposi¢cao adquirida pelas maes soropositivas
para cuidar de seus filhos, ha importantes dificuldades a serem consideradas: a néo-
amamentacao, a revelacdo do diagnostico, o cuidado e a educacao dos filhos e os

sentimentos que emergem em relacdo a saude tanto sua quanto do filho.

A impossibilidade de amamentar gera na mae sentimentos de tristeza, culpa e
incapacidade. A midia, os profissionais de salde e toda a sociedade incentivam a
amamentacao, mas diante do resultado positivo para o HIV, a mae ndo podera
realizar essa pratica, situacdo que causa muito constrangimento e tristeza (PAIVA &
GALVAO, 2004). Nao obstante, estudo mostra que as gestantes portadoras do HIV
compreendem a importancia de ndo amamentar (SILVA, 2005), aceitando esse

desafio por acreditar que 0 mais importante € ndo transmitir o virus para o bebé.

Quanto a ndo amamentacéo e cuidados com a mama. E preciso orienta-la,
pois caso a mulher ndo receba medicamento inibidor da lactagdo e n&o tenha as
mamas enfaixadas, podera se sentir incomodada e com desconforto (BARROSO &
GALVAO, 2007; MACHADO et al., 2010)

Uma das maiores angustias das maes € revelar sua condicdo ao filho, de
como e quando fazer. A dificuldade em revelar o diagndstico ao seu filho abala,
sobretudo, o estado emocional, causando-lhe estresse e angustia (VIEIRA &
PADILHA, 2007). E a maneira como a mae e/ou outro familiar vai revelar a crianca &
de grande importancia, sendo fundamental para tanto o desenvolvimento de
estratégias para falar sobre o assunto, uma vez que os acontecimentos na infancia

influenciam no seu futuro (VIEIRA et al., 2009).

O cuidado e educagéo do filho trazem novas questdes, principalmente, acerca
da presenca, do carinho, amor; do tratamento medicamentoso; ndo superprotecao
da crianca; bem como habitos de vida, alimentacéo, educacéo, lazer, entre outras.
Cabe enfatizar ainda, que em todos 0s momentos, 0s sujeitos deixaram claro que a
sua estratégia no convivio € a importancia da ndo super-protecdo no cuidado
prestado (VIEIRA et al., 2009).

O papel de cuidadora que as mulheres desempenham na sociedade faz com
que, para a maioria delas, a primeira responsabilidade seja com a saude de seus
filhos e até com outras pessoas da familia, e, por isso, muitas vezes ndo se

percebam sob risco. Ela negligencia os cuidados adequados com a prépria saude,



porém faz tudo para cuidar da filha e evitar que venha a se infectar (NEVES & GIR,
2007).

A mée, na maioria das familias, € o personagem principal da relacdo familiar.
A méae soropositivo para o HIV é uma unidade de cuidado e fonte de ajuda para seu
filho, contribuindo para o seu bem estar e o seu estar melhor. Entendemos ainda
que a mae, frente a situacdo, estd sujeita a enfrentar divergéncias entre os
integrantes, contudo, os vinculos familiares podem superar e confortar as

dificuldades (VIEIRA et al., 2009).

2.3.4 Familia

A familia é considerada uma unidade dinamica constituida por pessoas que
se percebem como familia, que convivem por determinado espaco, com uma
estrutura e organizacao para atingir objetivos comuns, construindo uma histéria de
vida. Os membros da familia estdo unidos por lagos consangtiineos, de adocao,
interesse e/ou afetividade. Definem objetivos e promovem meios para o crescimento

e desenvolvimento continuo do seu processo de viver (ELSEN, 1994).

Neste sentido, 0 aumento da vulnerabilidade feminina e, deste modo, também
de criangas para a epidemia, o sistema familiar torna-se o alvo principal para a
transmissdo do HIV, determinando nos seus integrantes sentimentos de ameacgas e

discriminacéao, perante a sociedade (VIEIRA et al., 2009).

Por outro lado, as mulheres também apresentam momentos de firmeza, de
fortaleza e de coragem para lutar, pois ao revelarem sua condicdo aos outros
membros da familia, elas rompem a maior barreira, que € a do siléncio. A revelacéo
com certeza traz alivio e é vivenciada pelos familiares com diferentes reacdes. Os
companheiros reagem oferecendo apoio e conforto (AZEVEDO & GUILHERM,
2005).

Algumas maes néo conversam a respeito do HIV/AIDS, por se considerarem
invulneraveis, com a ideia de que a doenca s6 acontece nas outras familias, fato que
pode estar associado a concep¢do da mesma ser vista como uma doencga de carater
moral e social que envolve dois grandes tabus da sociedade, o sexo e a morte (REIS
& XAVIER, 2003).



Para o convivio com o HIV, as melhores estratégias sdo: apoio familiar,
religioso, tratamento medicamentoso, o cuidado para com a familia (esposo, filhos),
aspectos relacionados a prevencdo, bem como as condutas dos sujeitos frente a
atitudes de discriminacdo. Em relacdo ao apoio familiar, as maes ressaltam a
importancia da familia no processo de convivio com tal situacdo (VIEIRA et al.,
2009).

Conviver com um dos integrantes da familia acometido pelo HIV é conviver
movimentando-se para além das fronteiras fisicas que a doenca apresenta, indo em
direcdo a um mundo carregado de representacdes contextualizadas e criadas a
partir de interpretacfes da situagdo vivenciada. Cada familia vivencia esse processo

de acordo com sua cultura e comportamento (SOUSA et al., 2004).



3. Objetivos



3.1. Objetivo Geral

e Avaliar a relagdo méae-filho na visédo de mulheres portadoras do HIV, mées de

criancas e adolescentes.

3.2. Objetivos Especificos

¢ Identificar, descrever e analisar a comunicacdo verbal e ndo verbal entre
maes e filhos;

¢ Identificar, descrever e analisar a participacdo das mées nos cuidados com os
filhos;

e |dentificar, descrever e analisar a participacdo das maes nas atividades

escolares, culturais e de lazer com os filhos.



4.Métodos



4.1 Local do Estudo

O Vale do Jequitinhonha, alvo deste estudo, situa-se no norte do Estado de
Minas Gerais (MG), conforme os mapas apresentados abaixo (FIGURAS 1 E 2). A
regido € composta por 23 municipios (TABELA 1) de pequeno porte com a area de
aproximadamente 20Km? onde vivem 296.344 pessoas, segundo o Plano Diretor de
Regionalizacdo (PDR) - MG22009 da Secretaria Estadual de Saude.

E uma regido amplamente conhecida devido aos seus baixos indicadores
sociais e econdmicos, possuindo um Produto Interno Bruto (PIB) aquém da média
do pais. Mas também é uma regido detentora de exuberante beleza natural e de
riqueza cultural, com tragos sobreviventes da cultura indigena e da cultura negra. A

populacao vive, principalmente, da agricultura e pecuaria (NASCIMENTO, 2009).

TABELA 1 - Municipios do Vale do Jequitinhonha, extensao territorial (Km?) e
populacao.

Municipios Extensé&o Territorial (Km2) Populacéo
Alvorada de Minas 374,9 3.588
Carbonita 1.454,9 10.783
Coluna 347,6 9.570
Congonhas do Norte 483,0 5.335
Couto Magalh&es de Minas 484,0 4.560
Datas 309,0 5.696
Diamantina 3.869,8 46.372
Felicio dos Santos 358,9 5.865
Gouveia 874,9 11.927
ltamarandiba 2.736,1 33.581
Presidente Kubstitschek 189,5 3.085
Santo Anténio do Itambé 303,9 4.651
Sao Goncalo do Rio Preto 313,2 3.269
Senador Modestino Gongalves 948,6 5.105
Serro 1.217,7 21.525
Aricanduva 243,5 5.140
Capelinha 965,9 34.634
Chapada do Norte 828,0 16.0254
José Goncalves de Minas 382.9 4.662
Leme do Prado 281.3 5.145
Minas Novas 1.810,8 31.647
Turmalina 1.153,1 18.134
Veredinha 635,3 6.045
Total 20.566,8 296.344

Fonte: Secretaria Estadual de Salde — MG



FIGURA 1 — Minas Gerais: divisdo assistencial de satude por macrorregido

Fonte: Secretaria Estadual de Saude - MG

FIGURA 2 — Macrorregido Jequitinhonha: divisdo assistencial de saude por
microrregiao

Fonte: Secretaria Estadual de Saude - MG




Quanto a saude, a regido do Jequitinhonha, conta com uma cidade polo,
Diamantina onde esta o Centro de Referéncia em DST/AIDS, consequente lugar do
presente estudo. Diamantina esta localizada a 292 Km da capital do Estado, Belo
Horizonte. A cidade disp6e da Universidade Federal dos Vales do Jequitinhonha e
Mucuri (UFVJIM) com cursos na area da salude e também € composta por servigcos
publicos municipais: 10 Estratégias Saude da Familia, uma Policlinica de referéncia
ambulatorial especializada, uma Unidade de Atendimento em Saude Mental. Em
relacdo a rede hospitalar: possui dois hospitais filantropicos que atende em toda

regido em meédia e alta complexidade.

Sobre o atendimento aos portadores de HIV/AIDS, ha um programa sélido
desde o ano de 1995, que atende os pacientes, com uma equipe formada por
profissionais de salde especializados: equipe de enfermagem, médico,
farmacéutico, assistente social, psicologo e odontélogo. Os servigcos oferecidos séo:
Teste rapido, aconselhamento, assisténcia aos portadores, distribuicdo de

medicamentos, exames de rotina, consultas mensais, apoio psicoldgico.

No perfil epidemiolégico estudado por prontuarios no ano de 2008 havia 65
pacientes em tratamento e sendo acompanhados, sendo que destes 58,5% (n=38)
eram mulheres, 63,1%(n=41) moravam na zona urbana e 43,1% (n=28) eram
solteiros. A ocupacdo principal 50% (n=19) das mulheres e 66,6% (n=18) dos
homens era dona de casa e atividade manual, respectivamente. A atividade sexual
era mantida por 87,7% (n=57) dos pacientes, sendo que 52,3% (n=34) deles
possuiam parceiro fixo, e 83,1% (n=54) eram heterossexuais. Antes do diagnadstico,
66,2% (n=43) nunca usaram preservativo e 76,9% (n=50) nunca fizeram uso de
drogas injetaveis (CAMPOS & RIBEIRO, 2011).

4.2 Delineamento do estudo

Trata-se de estudo transversal e descritivo dividido em duas partes:
quantitativa, cujos dados originam-se de perguntas diretas possibilitando a analise
estatistica de acordo com o objetivo proposto; e qualitativa que emergiu da
necessidade de responder uma questdo especifica, em um contexto de realidade
gue nao pode ser quantificado (MINAYO,1999).



4.3 Populacédo e Amostra
A populacdo alvo do estudo sédo mées portadoras do HIV de criangas e
adolescentes acompanhadas no Programa de DST/AIDS do Jequitinhonha. Os

critérios de inclusao considerados neste estudo sao:

X/
°

Ser soropositiva para o HIV;

X/
°

Ser mée biologica de criancas e/ ou adolescentes;
% A crianca e/ou adolescente, deve estar sob o cuidado da méae;
% Ser cadastrada no Servico de Referéncia em DST/AIDS do
Jequitinhonha;
% Ter aquiescido em participar da pesquisa e assinar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A);
% Caso a mae tenha mais de um filho, respondera a pesquisa em relacao
ao filho mais novo.
Foram excluidas as méaes que n&o estdo com a guarda da crianga eOu
adolescente, ou seja, cujos filhos estdo sob o cuidado de avds, tias, e outros
parentes ou instituicdes de abrigo. Além daquelas que possuiam alguma deficiéncia

cognitiva/intelectual que impediram a resposta a pesquisa.

Figura 3 — Populacéo e amostra da pesquisa. Diamantina/MG

‘ e Amostra
e Cadastradas * Excluidas Total

4.4 O método quantitativo

4.4.1 Instrumento para coleta de dados

Foi utilizado para coleta de dados o instrumento elaborado no Brasil por
Fabiana Cia (2007), intitulado: Qualidade da Interacao Familiar na Visdo das Maes.
O instrumento possui perguntas semi-estruturadas de facil compreensao, aplicadas
a mae da crianca ou adolescente (ANEXO A). O instrumento é dividido em trés

partes, descritas a sequir:



1) Comunicacao verbal e ndo verbal entre méaes e filhos constituida por 23 itens.

2) Participagéo das mées nos cuidados com os filhos constituida por 18 itens.

3) Participacdo das maes nas atividades escolares, culturais e de lazer com os filhos
constituida por 19 itens.

Foi acrescentado ao instrumento os dados de identificacdo, dados
socioeconémicos de acordo com o Critério Padrdo de Classificacdo Econdmica
Brasil 2008 - ABIPEME para definicdo de classes de familias; e dados de vida
importantes para a contextualizacdo da histéria da méae e filho até o presente

momento.

4.4.2 Definicdo das variaveis

No quadro 1 a 4, estdo apresentadas detalhadamente todas as variaveis que
serdo utilizadas neste estudo. As variaveis foram: de identificacdo, sécio-
econOmicas, dos dados de vida e do relacionamento mae-filho que compreendem a
comunicacao verbal e ndo verbal entre mées e filhos, participacdo das maes nos
cuidados com os filhos e participacdo das mées nas atividades escolares, culturais e

de lazer com os filhos.

Quadro 1- Variaveis de ldentificacédo

Variavel Definicao Escala
Idade da méae Quantitativa Anos
Estado Civil Categorica Solteira, Casada ou vivendo

como casada, vilva, separada

ou divorciada

Quadro 2- Variaveis sécio-econdmicas

Variavel Definicao Escala

Escolaridade Quantitativa. Anos de | 0 ao valor maximo encontrado

estudos completados

Ocupacgéao Categorica Empregada em horéario integral,
com carteira assinada, empregada
com meio turno, com carteira

assinada, fazendo biscates, ndo




esta empregada, dona de casa,
na escola, pensionista, encostado,

aposentado, outros

Tipo de casa

Categérica. Tipo de

casa

Tijolo, madeira pré fabricada, tijolo
e madeira, papelao/lata, outros

NUmero de comodos

Quantitativa. Numero de

comodos na casa

De 1 ao valor maximo encontrado

Agua Tratada Categodrica. Presenca de | Sim e Nao
agua tratada no
domicilio
Renda familiar Categorica. Soma da | Menos de 510 reais, Mais de 510

renda mensal de todos

e menos de 1020 reais, Mais de

0S individuos do | 1020 e menos de 2040 reais e
domicilio Mais de 2040 reais
Eletrodomésticos Categdrica. Tipos de | Lista de Eletrodomésticos
eletrodomésticos na
casa
Quadro 3 — Variaveis dos Dados de vida
Variavel Definicao Escala
Numero de filhos Quantitativa 0 a0 maximo que encontrar
Idade do filho Quantitativa Anos
Inicio da vida sexual Quantitativa 0 ao valor maximo encontrado.
NUmero de parceiros | Quantitativa 1 ao valor maximo encontrado.
Tempo de parceria| Quantitativa. Anos | 0 ao valor maximo encontrado.
atual completos
Comportamento de | Categorica. Ingere bebida alcodlica, fuma, usa
risco de drogas ilicitas
Tempo de diagnoéstico | Quantitativa. Anos | De 1 ao valor maximo encontrado.
do HIV completos
Circunstancia do | Categorica. Durante o pré-natal através dos
diagnéstico do HIV exames de rotina, adoecimento ou
internacdo hospitalar, descoberta




de soropositividade do parceiro

Gravidez planejada Categorica. Sim ou Nao
Fez Pré-Natal Categorica Sim ou Nao
Trimestre gestacional | Categorica 1°, 2° ou 3° trimestre
do inicio do Pré-Natal
Numero de consultas | Quantitativa 0 ao valor maximo encontrado.
de pré-natal
Fez teste anti-HIV na | Categdrica Sim ou Nao
gestacao
Amamentacao Categorica Sim ou Nao
Tempo de | Quantitativa 0 ao valor maximo encontrado.
Amamentacao
Quadro 4 — Variaveis sobre o relacionamento mae e filho
Variavel Definicao Escala
Comunicacéao verbal e | Categorica.  Definido | 1-5, 1 (nunca) e 5 (sempre)

nao verbal entre mae

e filho

pelas respostas de 23

guestdes

Participagdo da mae
nos cuidados com o
filho

Definido

pelas respostas de 18

Categdrica.

questoes.

1-5, 1 (nunca) e 5 (sempre)

Participagdo da mae
nas atividades
escolares, culturais e

de lazer com o filho

Definido

pelas respostas de 18

Categorica.

questoes.

1-5, 1 (nunca) e 5 (sempre)

4.4.3 Anélise Estatistica

Para a elaboragao dos escores que permitem avaliar a qualidade de relagéao

mae e filho foi utilizada a divisdo do questionario em trés dominios. Cada dominio

tem: 23 questdes — Comunicacao verbal e ndo verbal entre méae e filho, 18 questdes

— Participacdo da mae nos cuidados com o filho e 18 questbes — Participacdo da

mae nas atividades escolares, culturais e de lazer com o filho, cada pergunta com

cinco opc¢des na escala 1-5 (5 - sempre , 4 - muitas vezes, 3 - as vezes, 2 - poucas




vezes, 1 - nunca). Para montagem dos escores e classificacdo foram realizadas
simulagBes para 0 maximo e minimo de pontos possiveis para cada dominio. Para o
dominio Comunicacao Verbal e Nao verbal o valor maximo e 115 pontos e 0 minimo
23, e para o dominio Participacdo nos Cuidados e Participacdo nas Atividades o
valor méximo é 90 pontos e o minino 18. Para montar as subdivisfes subtraiu-se o
escore maximo do minino e dividiu-se pelo numero de posi¢cfes na escala.

A Tabela 2 representa o escore maximo e o minimo de cada dominio e a

qualificacdo dada a cada representacéo de pontos.

Tabela 2 — Dominios e qualificac@o por escore. Diamantina/MG, 2011.

Comunicacéo verbal e Participacdo nos Participacdo nas
ndo verbal cuidados atividades escolares,
culturais e de lazer
Min Max Min Max Min Max
Muito Ruim 23 41 18 32 18 32
Ruim 42 60 33 47 33 47
Regular 61 79 48 62 48 62
Bom 80 98 63 77 63 77
Muito Bom 99 115 78 90 78 90

Na andlise estatistica utilizou-se, ainda, a estatistica descritiva baseada nas
frequéncias, medidas de tendéncia central e de dispersdo das repostas do
questionério. Para isso foi utilizado o software Statistica 8.0 for Windows.

4.5 O método qualitativo

Ap6s empregar o método quantitativo descritivo, que exercia a fungcdo de
conhecimento das maes, da realidade em que vivem, do relacionamento com seu
filho, foi dada oportunidade das mulheres falarem, assim foi solicitado um
depoimento sobre como a infeccdo do HIV interfere na relacdo com seu filho, seja
ele, crianca ou adolescente.

A pesquisa qualitativa trabalha com o universo dos significados, crengas,
valores, motivos, aspiragcoes e atitudes, correspondendo a um espaco mais profundo
dos processos, das relacdes e dos fendmenos que ndo podem ser reduzidos a
operacionalizagéo de variaveis (MINAYO,1999).

A pesquisa qualitativa, neste trabalho, encaixa-se na realidade vivenciada.
Acredita-se que ao introduzir um momento de aprofundamento e um questionamento

sobre a vida, os pensamentos, 0os sentimentos, as percepc¢does pode, de alguma



forma, reforcar e aumentar a pesquisa no universo unico aqui estudado, o universo
de mées que vivem com HIV, cuidam e educam seus filhos.

E importante ressaltar, que como este era um momento diferente do anterior,
dar um depoimento, algumas mulheres ndo conseguiram ou nao quiseram falar e se
expressar, por isso o total de maes que participaram deste momento foram vinte

duas, apesar de trinta terem participado do estudo.

4.6 Reuniao com a equipe do Programa DST/AIDS

Anteriormente a coleta de dados, em novembro de 2010, foi realizada uma
reunido com a equipe de profissionais de saude do Programa DST/AIDS de
Diamantina. Estavam presentes: a coordenadora, a técnica de enfermagem, o
médico responsavel, a farmacéutica e o psicologo. Na ocasido explicou-se o
objetivo, a relevancia e a metodologia da pesquisa, considerou-se sobre a
participacdo e o apoio da equipe na realizacdo eficaz das entrevistas. Ao final, foi
entregue para os participantes um folder explicativo com os detalhes da pesquisa
(APENDICE B). Sem duvida, este foi um momento imprescindivel para interacdo da
equipe de profissionais com a pesquisadora e importante para o entendimento da

pesquisa que seria realizada.

4.7 Teste do instrumento e estudo piloto

O teste do instrumento e estudo piloto desta pesquisa foram realizados em
fevereiro de 2011 com oito mées, este procedimento permitiu identificar duas
perguntas que necessitaram ser reformuladas, confirmou o tempo necessario para a
execucdo da entrevista e principalmente, incitou a necessidade de formulacdo de
uma pergunta aberta para que as maes pudessem expressar suas aflicbes e
sentimentos em relagdo aos filhos. As informacdes obtidas no estudo piloto n&o
foram utilizadas na analise dos resultados da pesquisa.

4.8 Procedimentos de coleta de dados

A coleta de dados aconteceu nos meses de abril e maio de 2011 no proprio
Servico de Referéncia DST/AIDS, durante as consultas de retorno que em geral
ocorrem mensalmente. As entrevistas foram realizadas em local tranquilo em sala
reservada para tal fim, a duracdo foi de aproximadamente de 30 minutos, algumas

se estenderam até uma hora.



Conforme as especificagdes do Comité de Etica em Pesquisa foi explicado a
todas as convidadas os objetivos da pesquisa, foi garantido o anonimato e sigilo das
informacdes, foi lido o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e por fim, estes
foram assinado.

As entrevistas foram divididas em dois momentos: o primeiro momento, do
método quantitativo, em que as participantes respondiam as perguntas diretas,
marcadas pela pesquisadora e o segundo momento, do método qualitativo, em que
as mulheres tinham a oportunidade de dar seus depoimentos sobre a infeccéo e o
relacionamento mée e filho.

O segundo momento, foi gravado e posteriormente transcrito. E importante
ressaltar que através das gravacdes pode-se perceber o tom de voz, momentos de
choro e siléncio das participantes. Os ruidos externos ndo comprometeram o
contelido, apesar de que alguns momentos tornaram dificil a compreensao do que
estava sendo dito, mas isso ndo inviabilizou a analise das entrevistas.

As mulheres ndo foram identificadas, pois para garantir o anonimato e sigilo
das informacdes os nomes foram substituidos por pseuddénimos que terdo como
referéncia as pedras preciosas, semi-preciosas e metais. Essa escolha se deve
porque a regido estudada € do circuito do ouro e do Diamante, o Vale do
Jequitinhonha e por estas maes serem preciosas, pois cuidam e lutam por seus

filhos mesmo na situacéo do HIV.

4.9 Organizacédo e andlise dos dados

Os dados quantitativos ao instrumento empregado: Qualidade de Interacao
Familiar na visdo das mées foram organizados em planilhas no Excel e ap0s
analisados de forma descritiva e analitica pelo software Statistica 8.0 for Windows.

Os dados qualitativos obtidos através de depoimentos sobre a relacdo da
mae-filho feita ao final da entrevista foram gravados em MP3, sigla mundialmente
utilizada que significa Moving Picture Experts Group 1 (MPEG) — Audio Layer 3.
Posteriormente, os depoimentos foram transcritos e analisados pela pesquisadora.

Utilizou-se o método da Andlise do Conteudo, este método é definido como
um conjunto de técnicas de analise das comunicac¢des, visando, por procedimentos
sistematicos e objetivos de descricdo do conteudo das mensagens, obter
indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condigbes de

producaofecepgao das mensagens (BARDIN, 1977).



As fases para a realizacdo da Analise de Contetudo segundo BARDIN (1977)

R/
L X4

X/

12 fase: leitura fluente e globalizada do material, através da qual o
contetdo vai se tornando mais claro. Corresponde a um periodo de
intuicbes e tem por objetivo tornar operacionais sistematizar as idéias,
direcionando o desenvolvimento das operacdes sucessivas, tendo em
vista a analise.

22 fase: apos a leitura globalizada realiza-se um recorte do texto em
suas partes, para serem categorizadas e classificadas com vistas a
uma decodificacdo do significado das partes em relacdo com o todo.
Trabalha-se com a elaboracéo e selecdo de um e varios temas ou itens
de significacdo em uma unidade de codificacdo (a qual vem
representada por frase retirada do texto) previamente determinada.

3?2 fase: tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo conforme

objetivos previstos ou referentes a novos achados na pesquisa.

Todas as fases foram realizadas efetivamente, dessas fases surgiram

categorias e pontos de reflexdo que visaram descrever a relacdo méae e filho, na

perspectiva da mae HIV positivo.

4.10 Aspectos éticos

A pesquisa respeita 0s aspectos éticos estabelecidos pela resolucdo 196/96

do Conselho Nacional de Saude para pesquisas envolvendo seres humanos. O

projeto de pesquisa foi apreciado pelo Programa DST/AIDS de Diamantina,

referéncia do Jequitinhonha (ANEXO B), pela Secretaria Municipal de Saude de

Diamantina (ANEXO C) e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da

Universidade Federal de Minas Gerais, sendo 0 numero do parecer:
ETI1C0238.0.203.000-10 (ANEXO D).



5. Resultados e Discusscio



Este estudo é composto por dados coletados de trinta mulheres portadoras do
HIV, mées de criancas e adolescentes, essas mulheres estdo em acompanhamento
no Programa DST/AIDS do Vale Jequitinhonha.

5. 1 Perfil sécio-econdmico

A idade foi de no minimo 21 anos e no maximo 63 anos, a média da idade foi
de 40,6 anos (DP=9,507), isso por se tratar de um trabalho com mulheres que eram
maes e tinham filhos de 0 a 19 anos. Dados epidemiolégicos atuais demonstram
maiores taxas de incidéncia de infec¢do pelo HIV na faixa etaria de 25 a 49 anos,
mas é a partir dos 40 anos que observa-se uma tendéncia de crescimento nos
altimos anos (BRASIL, 2010a)

O estado civil desta amostra foi de 36,7% (n=11) solteiras, 26,7% (n=8)
casadas ou vivendo como casadas, 20% (n=6) separadasAivorciadas e 16,7% (n=5)
vilvas.

Com ampliacdo do conceito de familia, que aceita como casado aqueles que
tém uma unido estavel, principio outorgado pela constituicdo federal de 1988, é
comum encontrarmos este tipo de unido entre os casais de hoje, apenas 2 mulheres
gue responderam ser casadas, 0 séo legalmente e com a presenca de certiddo de
casamento, as demais provém uma unido estavel, portanto vivem como casadas.
Todas disseram que o parceiro conhece sua condicdo de soropositiva. O tempo de
parceria em anos variou de 1 a 15 anos, com uma média de 6,3 anos de parceria
fixa entre as mulheres que se declararam casadas ou vivendo como casada.

Aquelas que sao separadasdivorciadas declararam ser o HIV o motivo, se
sentiram traidas e enganadas, e a revolta acabou causando a separacéo, a questao
da infidelidade envolve e se relaciona com a infeccdo do HIV na histéria dessas
mulheres. Ja as vilvas sofreram a dor de perder o marido e enquanto aceitavam a
presenca do HIV em suas vidas, todas perderam os maridos que também eram
soropositivos.

Sobre a escolaridade, 53,3% (n=13) estudaram de 1 a 4 anos, 30% (n=9)
estudaram 5 a 9 anos, 16,7% (n=5) estudaram 10 ou mais anos e 10% (n=3) eram
analfabetas. Os dados da populacdo feminina brasileira com HIV corrobora com os
achados neste estudo no qual 49,1% das mulheres estudou de 1 a 7 anos (BRASIL,
2010c)



Na amostra estudada, a porcentagem maior de ocupacao foi de donas de
casa 43,3% (n=13), seguida daquelas que possuiam algum tipo de beneficio
governamental: aposentadoria, beneficio social ou pensdo 33,3% (n=10), apenas
16,7 (n=5) possuiam vinculo empregaticio seja em tempo integral ou meio turno e
6,7% (n=2) faziam bicos/trabalhos informais. O crescente nimero de donas de casa
atrelado a questédo do HIV é visivel, este € um grupo que necessita de informacéo e
assisténcia para que tenha prevencao efetiva da infeccdo pelo HIV (CAMPOS &
RIBEIRO, 2011)

A renda familiar expressa em salarios minimos, definiu que 43,3% (n=13)
viviam com renda de menos de 1 salario, 36,7% (n=11) tinham renda de 1 a 2
salarios minimos, 13,3% (n=4) tinham renda de 2 a 3 salérios e apenas 6,7% (n=2)
possuiam renda de mais de 3 salarios.

Aplicando o Critério ABIPEME, que representa a camada social em que a
familia estudada estava classificada: 43,3% (n=13) na classe C, 40% (n=12) na
classe D, seguido de 10% (n=3) na classe E, e 6,6% (n=2) na classe B.

Os baixos salérios, classes sociais desfavorecidas sédo sinais de que o HIV
corresponde a um problema também de ordem social, uma vez que as mulheres
infectadas ficam a margem da sociedade e ainda, comprometidas pela doenca. Em
estudo realizado em Belo Horizonte por BORGES (2009), as m&es em sua maioria

eram donas de casa e dependiam de beneficios governamentais.

5.2 Dados de vida

Os dados de vida apresentados revelam detalhes relativos ao HIV na vida de
maes e filhos como a vida sexual, a historia da ultima gravidez, realizacdo de testes
anti-HIV e amamentacao.

Na casa das maes e filhos, moravam de 2 a 10 pessoas em cada casa, a
média de moradores na casa foi de 4,37 (DP=2,008). O namero de filhos variou de 1
a 9 filhos, a média foi de 3,33 filhos por mulher (DP=2,057). Sobre a idade dos filhos,
alvo da entrevista, ou seja, o filho mais novo, foi de no minimo 4 e no maximo 19
anos, a média da idade foi de 10,47 (DP=4,281).

Sobre a vida sexual das mulheres entrevistadas, a forma de contaminagéo em
todos os casos. O inicio da vida sexual, em idade, variou entre 13 anos a 42 anos, a
média da idade de inicio da vida sexual foi de 19,03 anos. Ainda sobre a idade de

inicio da vida sexual expds que 70% (n=21) comecaram na fase da adolescéncia.



Mudangas de comportamento importantes tém-se observado ao longo dos
anos, sendo registrada tendéncia de inicio mais precoce da vida sexual entre jovens.
Parte significativa da populacéo refere ter tido sua primeira relacdo sexual antes dos
15 anos e, em algumas regifes do pais, observa-se entre mulheres jovens inicio
mais precoce (PASCOM & SZWARCWALD, 2010; PAIVA et al., 2008).

Sobre o nimero de parceiros durante a vida, 53,3% (n=16) tiveram em sua
vida de 1 a 3 parceiros sexuais e 46,7% (n=14) de 3 a 6 parceiros sexuais, 0 maximo
de parceiros revelados na pesquisa.

Em termos das mudltiplas parcerias, 64% dos individuos sexualmente ativos
tiveram mais de um parceiro na vida e 25,3% mais de 10 parceiros na vida. Quase
8% dos individuos sexualmente ativos reportaram ter tido relacdo sexual com
pessoa do mesmo sexo alguma vez na vida. Com respeito as multiplas parcerias
nos ultimos 12 meses, quase 9% dos individuos sexualmente ativos nos ultimos 12
meses declararam ter tido mais do que cinco parceiros eventuais nesse periodo.
Aproximadamente 87% dos individuos sexualmente ativos nos ultimos 12 meses
haviam tido relacbes sexuais com parceiros fixos e 27,9% declararam relacdes
sexuais com parceiros casuais (BRASIL, 2011).

Em relacdo a possuir habitos de risco para saude 30% (n=9) disseram ser
fumantes.

Sobre o tempo de diagnostico para o HIV, o maximo em anos foi de 16 anos
vivendo com HIV e o minimo 2 anos, 50% (n=15) viviam com o virus ha mais de 8
anos. A circunstancia de descoberta do HIV, a maioria 46,7% (n=14) descobriu
durante a gravidez, parto ou puerpério com teste anti-HIV, 40% (n=12) foram
diagnosticados o HIV no parceiro e 10% (n=3) adoeceram ou foram internadas.

Sobre a gravidez, a ultima gravidez de um filho vivo, 70% (n=21) disseram
nao ser uma gravidez planejada. Sobre o pré-natal, 93,3% (n=28) as maes fizeram o
pré-natal. O trimestre gestacional do comeco do pré-natal, 80% (n=24) o comecaram
no 1° trimestre gestacional. O niumero de consultas variou entre 1 a 12 consultas de
pré-natal, e a média de consultas € de 5,9 consultas (DP=2,1). Sobre fazer o teste
Anti-HIV na gestacéo, 70% (n=21) fizeram o teste na ultima gestacao.

Atualmente, uma parcela consideravel dos diagndésticos de casos de infeccdo
retroviral na populacdo feminina se da durante o periodo gestacional, refletindo a
adequacdao de politica de saude na atencdo pré-natal, mediante a triagem soroldgica

anti-HIV. Outrossim, isso representa grave falha na formacdo de massa critica que



sustente, em nosso meio, as medidas de prevencdo das doengas sexualmente
transmissiveis, entre elas a infeccdo pelo HIV, além de uma gravidez possivelmente
desejada (BRASIL, 2010b).

Em relacdo a realizacédo do pré-natal dados de um estudo realizado em 2006,
relatou uma frequéncia de 96% de comparecimento ao pré-natal no qual 60%
fizeram mais de 6 consultas de pré-natal e 62,3% fizeram teste anti-HIV, resultados
expressivos que concordam com os apresentados (BRASIL, 2006).

Sobre a amamentacdo, 56,7% (n=17) ndo amamentaram os filhos mais
novos, pois ja conheciam sua condicdo de soropositiva. Das que amamentaram
43,3% (n=13), 6 delas amamentou menos de 4 meses e apenas 4 mulheres

amamentaram até os 6 meses.

5.3 Qualidade da relacdo mée e filho

Com o objetivo de descrever e analisar a relagao méae e filho foi utilizado o
instrumento “Qualidade da Interacdo Familiar na Visédo das Méaes” que possui trés
partes: 1) Comunicacdo verbal e ndo verbal entre maes e filhos; 2) Participacédo das
maes nos cuidados com os filhos; 3) Participagdo das méaes nas atividades
escolares, culturais e de lazer com os filhos.

Para fim de resultados e discussdo foram utilizadas apenas algumas
perguntas do instrumento que expressam melhor os objetivos e sdo mais relevantes
para a discussao deste trabalho.

A vida da mée é dedicada ao cuidar do outro, sobretudo dos filhos, do bem-
estar familiar. Ela € a peca fundamental para que tudo corra de forma harménica no
dia de sua familia. Seu dia contempla dentre outras coisas, acompanhar os filhos
nas brincadeiras, leva-los a escola, cuidar e higienizar a casa, preparar a
alimentacdo de todos. O cuidar da criacdo, educacao dos filhos é visto como uma

obrigacao, algo inato, que sé cabe a mulher realizar (MARTIN & ANGELO, 1999).

5.3.1 A comunicacéo verbal e nao verbal entre maes e filhos

A comunicacdo € um processo de interacdo no qual se compartilham
mensagens, ideias, sentimentos e emoc¢des possiveis de influenciar o
comportamento das pessoas. Existem dois tipos de comunicacao: a verbal e a nao

verbal. Enquanto a comunicacdo verbal exterioriza o ser social, a ndo verbal



exterioriza o ser psicologico, e sua principal funcdo € a demonstracdo dos
sentimentos (GALVAO et al., 2009).

A qualidade de comunicacdo verbal e nao verbal, avaliados através de
escores, 63,3% (n=19) tinham uma comunicacdo muito boa com seus filhos, 30%
(n=9) tinham uma boa comunicacdo, 3,3% (n=1) uma comunicacao regular e
3,3%(n=1) uma comunicagao ruim.

Em geral, as maes conversam com seus filhos, todos os dias. Quando
qguestionadas sobre conversar com o filho, crianca e adolescente, 100% (n=30)
responderam que conversam sempre com os filhos.

Em estudo realizado entre filhos adolescentes evidenciou uma frequéncia alta
do didlogo com a figura materna. A grande maioria dos adolescentes (75%) afirma
gue conversa muito com a sua mée, dado que revela uma maior proximidade desta
personagem como melhor possibilidade de compreenséo e entendimento (WAGNER
et al., 2002). A tabela 3 mostra as perguntas e a frequéncia com que as maes
comunicam de alguma forma com seus filhos
Tabela 3 — Analise da freqiéncia da comunicacao verbal e ndo verbal entre maes

portadoras do HIV e seus filhos. Diamantina/MG, 2011.

Perguntas Sempre Muitas As Vezes Poucas Nunca
Vezes Vezes
% N % N % N % N % N
VOCE

Conversa com seu filho? 100 30 -- -- -- -- -- -- -- -
Da carinho a seu filho? 73.3 22 20 6 3.3 1 -- -- 3.3 1

Elogia seu filho? 733 22 167 5 6.7 2 3.3
Impde limites a seu filho? 80 24 10.0 30 6.7 2 3.3 -- --
Conversa com seu filho sobre HIV/AIDS? 16.7 5 - - 3.3 1 6.7 2 73.3 1

SEU FILHO

Procura conversar com vocé? 80.0 24 6.7 2 10.0 3 -- -- 3.3 1
Faz elogios a vocé? 60.0 18 200 6 100 3 100 3 - -
Desafia suas regras? 33.3 10 20.0 6 6.7 2 23.3 7 16.7 5
Da-lhe carinho (abracos, beijos)? 56.7 17 16.7 5 16.7 5 10.0 3 -- --

Alguns fatores podem alterar essa relagcdo. Em virtude do HIV, a comunicagao
entre mae e filho possui padrbes diferenciados desde a gravidez, por causa do medo
da transmissdo do virus, principalmente por essa situacdo perdurar até o

estabelecimento do diagndstico definitivo da criangca, no segundo ano de vida, e



também por causa da impossibilidade da amamentacdo ao seio. Aliado a isso, a
mae enfrenta o medo da morte da crianga. Todas essas situagdes influenciam
sobremodo a comunicac&o e o vinculo entre méae e filho (GALVAO et al., 2009).

A Tabela 4 mostra as medidas de tendéncia central e disperséo das respostas
relacionadas a comunicacio verbal e n&o verbal. E bom reforcar que o maximo para
cada resposta é 5 que corresponde a sempre e 0 minimo 1 que corresponde a
nunca.

Tabela 4 — Medidas de tendéncia central e de dispersdo da comunicacdo verbal e

nao verbal entre maes portadoras do HIV e seus filhos. Diamantina/MG, 2011.

Perguntas Média  Mediana Moda 25 perc 75 perc DP Coef.Var.
Conversa com seu filho? 50 50 50 50 50 0,0 0,0
Da carinho a seu filho? 4,6 50 5,0 4,5 5,0 0,8 18,0
Elogia seu filho? 4,6 50 50 4,5 50 0,8 16,2
Impde limites a seu filho? 4,7 50 50 50 50 0,7 15,7
Conversa com seu filho 1,8 1,0 50 1,0 15 15 84,6
sobre HIV/AIDS?

Seu filho, procura 4,6 5,0 5,0 1,0 5,0 0,9 19,6
conversar com vocé?

Faz elogios vocé? 4,3 50 50 4,0 50 1,0 23,1
Seu filho desafia suas 34 4,0 50 2,0 5,0 15 45,6
regras?

Seu filho Ihe d4 carinho? 4,3 50 50 3,5 50 1,0 24,6

Algo chama atencao, conversar sobre o HIV/AIDS, a média de resposta foi
1,8 (DP=1,5) revelou que 73,3% (n=22) nunca tocaram no assunto com o filho,
apesar das maes terem, em sua maioria, uma qualidade de comunicacéo verbal e
ndo verbal com a crianca e adolescente, o HIV ainda é conversa proibida e assunto
intocavel.

A dificuldade de conversar € encontrada em diversos estudos no ambito da
vivéncia do HIV/AIDS e a maternidade, a inseguranca de que realmente deve-se
fazer e como conversar com o filho sdo motivos de impedimento. As mées devem
ser orientadas quanto a melhor maneira de falar sobre HIV/AIDS e deve fazé-lo com
confianca e procurando retirar todas as duvidas do filho (BORGES, 2009).

Quando perguntada sobre dar carinho e fazer elogios ao filho, a maioria das

maes sempre tinham esta comunicagcdo ndo verbal com os filhos. Mas quando se



trata da retribuicdo, 56,7% (n=17) das mées falaram que seus filhos sempre dao
carinho e 60,0% (n=18) fazem elogios.

O toque € um componente fundamental para transmissdo da afetividade ao
longo da interacdo méae-filho. A mée e a crianca formam um sistema em virtude das
interacoes, e, neste sistema, o comportamento de cada elemento é frequentemente
estimulado pelo comportamento do outro. De acordo com a experiéncia, as criangas
amamentadas ao seio desenvolvem vinculo mais forte com a mée. Com base nesta
afirmacdo, o HIV materno interfere na interacdo méae-filho logo apds o parto, em face
da auséncia do ato de amamentacdo. Esse processo, no contexto do HIV, é iniciado
desde o diagnostico do virus para a mulher, por ser geralmente um periodo de
sentimentos negativos, medo do preconceito e do abandono por parte do parceiro
sexual e da sociedade, acarretando conflitos emocionais e psicolégicos que se

estendem no momento da maternidade (GALVAO et al., 2009)

5.3.2 Participacdo das méaes nos cuidados com o filho

Mesmo com o aumento da complexidade das atribuicbes da mulher no nucleo
familiar, € possivel supor que cabe principalmente a mae o papel de conversar,
cuidar e estar atenta as necessidades e aos interesses dos filhos (WAGNER et al.,
2002).

A qualidade da participacao das maes nos cuidados com o filho, 73,3% (n=22)
tinham uma boa participacdo nos cuidados com os filhos, 16,7% (n=5) tinham uma
participagdo muito boa no cuidado com os filhos e 10% (n=3) participam de forma
regular dos cuidados com o filho.

Cuidar do filho € o dever principal da méde e o que faz compde melhor a
maternidade. Quando questionadas sobre acompanhar a saude do filho, 100%
(n=30) responderam que sempre cuidam da saude dos filhos. Ao contrério do que foi
encontrado, estudo realizado com maes de criancas desnutridas que evidenciou
pouca participacdo das mées nas acfes desenvolvidas, voltadas para a recuperacao
de seus filhos (MACHADO & VIEIRA, 2004). A crianga necessita da mae, pois nao
existe sozinha, portanto, as habilidades e/ou dificuldades dessa tornam-se
integrantes na assisténcia a saude (SCOCHI et al.,, 2003). A Tabela 5 mostra a

perguntas e frequéncias de participagdo das mées nos cuidados com o filho.



Tabela 5 — Andlise da frequéncia da participacdo das méaes portadoras do HIV nos

cuidados com o filho. Diamantina/MG, 2011.

Perguntas Sempre Muitas As Vezes Poucas Nunca
Vezes Vezes

% N % N % N % N % N
Controla a higiene do filho? 90.0 27 3.3 1 3.3 1 -- -- 3.3
Ingere alimentos com baixo valor 76.7 23 -- -- 6.7 2 13.3 4 3.3
nutricional?
Puni seu filho por um comportamento  36.7 11  10.0 3 13.3 4 333 10 6.7
inadequado?
Controla o circulo de amizades de 90.0 27 3.3 1 - - 3.3 1 33.3
seu filho?
Promove contato com parentes? 73.3 22 -- -- 3.3 1 13.3 10.0 3
Promove atividades fisicas? 50.0 15 16.7 5 6.7 2 10.0 16.7 5
Leva o filho a encontros religiosos? 86.7 26 - - 3.3 1 10.0 - -
Passeia com seu filho? 30.0 9 10.0 3 23.3 7 33.3 10 3.3
Acompanha a salde de seu filho? 100.0 30 -- -- -- -- -- -- -- -
Segue o tratamento adequado para 96.7 29 -- -- -- -- -- -- 3.3

HIV/AIDS?

Em estudos que comparam a participacdo de pais e maes nos cuidados com

seus filhos, constatou-se que o0s pais participavam com uma frequéncia

significativamente maior do que as maes em passear com o filho (CIA et al., 2006).
Corroborando com este resultado, estudo realizado por WAGNER e Cols (2005)
guando compara a divisdo de tarefas entre pais e maes, passear com o filho é tarefa
de responsabilidade paterna. Como aqui neste estudo, a maior parte das maes é
solteira, passear com o filho aparece com menor frequéncia em relagdo aos outros
cuidados.

A Tabela 6 mostra as medidas de tendéncia central e dispersao das respostas

relacionadas a participacdo das maes nos cuidados com os filhos . A resposta

maxima € 5 que corresponde a sempre, e a minima 1 que corresponde a nunca.



Tabela 6 — Medidas de tendéncia central e de dispersao da participagcdo das méaes

portadoras do HIV nos cuidados com o filho. Diamantina/MG, 2011.

Perguntas Média Mediana Moda  25perc 75 perc DP Coef.Var
Controla a higiene do filho? 4,7 50 50 50 50 0,8 17,1
Ingere alimentos com baixo valor 4,3 50 50 50 50 1,3 29,3
nutricional?
Puni o seu filho por um 3,4 3,0 50 2,0 50 15 43,1
comportamento inadequado?
Controla o circulo de amizades de 4,7 5,0 5,0 5,0 5,0 0,9 19,2
eu filho?
Promove contato com parentes? 4,1 5,0 5,0 3,0 5,0 15 36,4
Promove atividade fisica? 3,7 4,5 50 2,0 5,0 1,6 42,2
Leva o filho a encontros religiosos? 4,6 5,0 5,0 5,0 5,0 0,9 20,8
Passeia com seu filho? 3,3 3,0 2,0 2,0 5,0 1,3 39,9
Acompanha a salde de seu filho? 50 50 50 50 50 0,0 0,0
Segue o tratamento adequado para 49 50 50 50 50 0,7 15,0

HIV/AIDS?

Levar a encontros religiosos faz parte da rotina dessas maes, a vigéncia do

HIV traz uma nova realidade a suas vidas e apego ao sacro traz paz e esperanca
para estas mulheres, por isso o cuidado com o filho envolve o ensinamento e o
respeito religioso (PRADO et al., 2004)

A qualidade dos cuidados parentais em relacdo a uma crianca € de suma
importancia para sua saude mental futura. Desta forma, a presenca afetiva e efetiva
de um adulto cuidador na formacao dos primeiros habitos da crianca e na satisfacéo
de suas necessidades imediatas de alimentacéo, higiene, calor, abrigo e protecdo é
fundamental para o desenvolvimento de sua afetividade, de sua personalidade e de
sua inteligéncia (CREPALDI et al., 2006).

5.3.3 Participacdo das mées nas atividades escolares, culturais e de lazer com
os filhos

Participacdo € o caminho natural para 0 homem exprimir sua tendéncia inata
de realizar, fazer coisas, afirmar-se a si mesmo e dominar a natureza e o mundo. E,
ainda, sua pratica envolve o prazer de desenvolver coisas como a interagcdo com 0s
outros, a auto-expressao, o desenvolvimento do pensamento reflexivo, o prazer de

criar e recriar e a valorizagao de si pelas outras pessoas (MACHADO & VIEIRA,



2004). E nesse sentido que a participacédo é entendida neste estudo, no qual os
segmentos envolvidos refletem, discutem, opinam e atuam sobre a relidade do HIV e
a participacdo das mées na vida dos filhos.

A qualidade da participacdo das maes nas atividades escolares, culturais e de
lazer com o filho, 40% (n=12) tinham uma participacdo muito boa nas atividades
escolares, culturais e de lazer com o filho, 40% (n=12) tinham uma participagdo boa
nas atividades escolares, culturais e de lazer com o filho e 20% (n=6) participam de
forma regular das atividades escolares, culturais e de lazer com o filho.

Participar e estar presente nas conquistas, incentivar na escola ou nas
atividades esportivas, levar o filho para passear, promover contato com colegas e
parentes € o que a mae faz. Quando questionadas sobre incentivar o filho a assumir
responsabilidades por tarefas escolares 100% (n=30) respondeu que incentiva a
educacdo escolar de seu filho. A Tabela 7 mostra a perguntas e frequéncias de
participacdo das mées nas atividades escolares, culturais e de lazer com o filho.
Tabela 7 — Analise da frequéncia da participacdo das maes portadoras do HIV nas

atividades escolares, culturais e de lazer com o filho. Diamantina/MG, 2011.

Perguntas Sempre Muitas As Vezes Poucas Nunca
Vezes Vezes

% N % N % N % N % N
Acompanha o progresso escolar do 86.7 26 6.7 2 6.7 2 -- -- -- -
seu filho?
Ajuda seu filho nas licdes de casa? 83.3 25 -- -- 6.7 2 6.7 2 3.3
Incentiva seu filho a assumir 100.0 30 -- -- -- -- -- -- --
responsabilidades escolares?
Incentiva seu filho a realizar 90.0 27 3.3 1 3.3 1 -- -- 3.3
atividades domeésticas?
Acompanha seu filho nas refei¢cdes? 73.3 22 3.3 10.0 10.0 3.3
Brinca e se diverte com seu filho? 50.0 15 10.0 3 20.0 16.7 5 3.3
Incentiva seu filho a ter contato com 70.0 21 10.0 3 6.7 2 10.0 3 3.3
outras criancas e adolescentes?
Incentiva seu filho a ter contato com 70.0 21 3.3 1 6.7 2 13.3 4 6.7

outros parentes?

A Tabela 8 mostra as medidas de tendéncia central e dispersao das respostas

relacionadas a participacdo das maes nas atividades escolares, culturais e de lazer



com os filhos. A resposta méaxima é 5 que corresponde a sempre e a minima 1 que
corresponde a nunca.
Tabela 8 — Medidas de tendéncia central e de dispersdo da participacdo das maes

portadoras do HIV nas atividades escolares, culturais e de lazer com o filho.

Diamantina/MG, 2011.

Perguntas Média Mediana Moda  25perc 75 perc DP Coef.Var.
Acompanha o progresso escolar 4,8 50 50 50 50 0,5 115
do seu filho?

Ajuda seu filho nas licdes de casa? 4,5 50 50 50 50 11 24,4
Incentiva seu filho a assumir 50 50 50 50 50 0,0 0,0
responsabilidades escolares?

Incentiva seu filho a realizar 4,8 50 50 50 50 0,8 17,1
atividades domésticas?

Acompanha seu filho nas 4,3 5,0 5,0 4,0 5,0 1,2 27,9
refeicdes?

Brinca e se diverte com seu filho? 3,9 4,5 50 3,0 50 1,3 33,8
Incentiva seu filho a ter contato 4,3 50 50 4,0 50 1,2 27,3
com outras criangas e

adolescente?

Incentiva seu filho a ter contato 4,2 50 50 3,0 50 14 33,4

com outros parentes?

Participar da vida escolar do filho é atividade das maes, por entender que a
educacédo escolar é fundamental para um futuro melhor, as maes priorizam a boa
educacao e incentivam os filhos nas tarefas. Para WAGNER e Cols (2005), a mae é
guem ajuda os filhos nas tarefas e é ela também que vai a escola quando é
solicitada.

O brincar se constitui em momento importante para o estabelecimento das
interacBes entre mae e filho, sobretudo por envolver trocas e influéncias matuas e
ambos interagem em um contexto supostamente promotor do desenvolvimento
emocional e de capacidades sociocognitivas (GOLDFELD & CHIARI, 2005). No
entanto, segundo os resultados, o brincar foi a acdo de menor frequéncia na
participacdo das mées, nas atividades escolares, culturais, de lazer com os filho.
Para GALVAO e Cols (2009), isso pode se justificar por trés motivos

simultaneamente interligados. Primeiro, por se desconhecer se a acao de brincar faz



parte da rotina do cuidado destas maes. Segundo, por depender diretamente do
estimulo materno, pois a cuidadora precisa ter a disposicdo para desenvolvé-lo.
Terceiro, pelo sentimento das maes, pois, por estarem sendo indiretamente
avaliadas, pode ter havido inibicdo do cuidado.

Em face do HIV, a experiéncia da maternidade é afetada por fatores que
incluem a possibilidade de cronicidade da doenca da crianga e a iminéncia da morte
vivenciada pelas cuidadoras. Desse modo, pode despertar sentimentos controversos
associados a culpa, angustia, ansiedade e superprotecéo (GALVAO et al., 2009).

O estabelecimento do vinculo e apego pode ser prejudicado pela falta de
oportunidades da mée interagir com seu filho, gerando desordens no relacionamento
futuro de ambos (SCOCHI et al., 2003). Os sentimentos de amor e carinho da mée

pelo filho sdo imprescindiveis para uma boa relacdo méae e filho.

5.3 Desafios e superacdes de ser mée no contexto do HIV

Estes resultados surgiram de uma necessidade vivenciada pela pesquisadora
durante o estudo piloto, a necessidade de falar e expressar sentimentos além do
questionario fechado aplicado em que as maes respondiam apenas “nunca, sempre,
as vezes” sobre o relacionamento com os filhos. De certo que a resposta ao
questionario fechado suscitou as maes lembrancas e histérias, dilemas e aflicbes
gue foram expressos nos depoimentos aqui avaliados e estudados.

Sado trinta maes participantes da pesquisa, essas assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido e responderam ao questionario fechado, mas
apenas vinte e duas maes deram seus depoimentos ao final, as demais se
recusaram, principalmente, pelo sofrimento de falar sobre a vivéncia do HIV. Os
choros e a tristeza se evidenciaram diante da possibilidade de tocar no assunto, a

soropositividade para o HIV e relacionamento mae e filho.

5.3.1 Apresentacao das mulheres preciosas

1. Prata

Tem 21 anos, mora na zona urbana, & dona de casa e solteira. Estudou até a
52 série e a renda familiar € menor que um salario minimo. E filha da Ouro.
Descobriu o HIV durante a gestacdo da primeira filha que hoje tem seis anos,
engravidou novamente e tem mais uma filha de quatro anos, que ndo sabe se é

soropositiva.



2. Agata

Tem 26 anos, mora na zona urbana, trabalha com carteira assinada e é
solteira. Estudou até a 52 série e a renda familiar é de dois salarios minimos.
Recebeu o resultado positivo para o HIV durante a gestacdo de sua Unica filha que
tem dez anos, fez o tratamento adequado e a filha ndo € soropositiva.

3. Pérola

Tem 29 anos, mora na zona urbana, € afastada por auxilio saude e solteira.
Estudou até a 32 série e a renda familiar € de menos de um salario minimo. Durante
o pré-natal do primeiro filho, que tem 11 anos e € soropositivo, descobriu o HIV.
Depois o diagnostico, teve mais dois filhos, um de seis e outro de quatro anos, ndo
S&a0 soropositivos.

4. Turmalina

Tem 32 anos, mora na zona urbana, é dona de casa e casada. Estudou até a
82 série e a renda familiar é de dois salarios minimos. Durante o pré-natal do seu
filho que hoje tem 13 anos foi descoberta a positividade para o HIV. Tem mais dois
filhos, uma adotiva, nenhum deles é soropositivo.

5. Ouro

Tem 37 anos, mora na zona urbana, faz biscates e é casada. Estudou até a 22
série e a renda familiar é de dois salarios minimos. Ap6s a descoberta de
soropositividade do parceiro, descobriu também ser portadora, engravidou dois
vezes apdés o diagndstico, a filha mais nova é soropositiva e a filha mais velha
também. Tem seis filhos no total.

6. Safira

Tem 38 anos, mora na zona rural, € dona de casa, pensionista e vilva.
Estudou até a 52 série e a renda familiar € de dois salarios minimos. Descobriu ser
portadora do HIV durante o pré-natal de seu filho mais novo, que tem 14 anos. Tem
mais um filho, os dois ndo séo soropositivos.

7. Brilhante

Tem 39 anos, mora na zona urbana, € dona de casa e solteira. Estudou até a
6° série e a renda familiar € de dois salarios minimos. A soropositividade
diagnosticada na gestacao da ultima filha que tem cinco anos, tem mais dois filhos

adolescentes, ndo sao soropositivos.



8. Quartzo

Tem 39 anos, mora na zona urbana, trabalha com carteira assinada e €
casada. Tem ensino superior completo e a renda familiar é de trés salarios minimos.
A soropositividade para o HIV do parceiro foi o motivo do seu diagnostico para o
HIV. Tem duas filhas, a mais nova tem 16 anos e ndo s&o soropositivas.

9. Rubi

Tem 40 anos, mora na zona urbana, € afastada por auxilio saude e
separadadivorciada. Estudou até a 42 série e a renda familiar é de dois salarios
minimos. Descobriu o HIV durante o pré-natal do seu ultimo filho, que hoje tem dez
anos e nao é soropositivo, tem mais trés filhos.

10. Esmeralda

Tem 41 anos, mora na zona urbana, é dona de casa e solteira. Estudou
apenas a 12 série e a renda familiar € menor que um salario minimo. Adoeceu e foi
internada, feito o teste anti-HIV, o resultado foi positivo. Tem trés filhos, a mais nova
tem 14 anos, nenhum € soropositivo.

11. Ametista

Tem 42 anos, mora na zona rural, € dona de casa e solteira. E analfabeta e a
renda familiar € menor que um saléario minimo. Descobriu o HIV durante sua ultima
gestacdo, em 2002, a menina concebida desta gravidez morreu aos quatro anos,
fazendo tratamento para Aids. Tem mais dois filhos, o mais novo tem 15 anos.

12. Jade

Tem 42 anos, mora na zona urbana, € aposentada e separadadivorciada.
Estudou até a 22 série e a renda familiar € de um salério minimo. Fez exame para o
HIV durante a gestacdo do ultimo filho, que tem 15 anos, mas o resultado chegou
somente apds o parto, amamentou por alguns dias. Tem mais dois filhos, nenhum
filho é soropositivo.

13. Agua-Marinha

Tem 44 anos, mora na zona rural, faz biscates e é solteira. Estudou até a 32
série e a renda familiar € menor que um salario minimo. Descobriu a
soropositividade do parceiro e fez exame que foi positivo para o HIV. Tem uma filha

de 15 anos que nao é soropositiva.



14. Diamante

Tem 45 anos, mora na zona urbana, trabalha com carteira assinada e €
casada. Tem ensino superior completo e a renda familiar € de mais cinco salarios
minimos. A descoberta do HIV foi no pré-natal de sua ultima gravidez, sua filha tem
sete anos e ndo € soropositiva. Tem mais quatro filhos que também ndo s&o
soropositivos.

15. Hematita

Tem 45 anos, mora na zona rural, € afastada por auxilio saiude e solteira.
Estudou até a 32 série e a renda familiar € de dois salarios minimos. O diagnéstico
do HIV foi feito durante o parto de sua filha mais nova de cinco anos que é
soropositiva. Tem mais quatro filhos, destes nenhum é soropositivo.

16. Platina

Tem 46 anos, mora na zona rural, é aposentada e separadadivorciada. E
analfabeta e a renda familiar é de dois salarios minimos. Descobriu 0 HIV ap6s o
parto de seu filho que hoje tem sete anos e é soropositivo, fez o teste anti-HIV no
pré-natal, mas o resultado veio durante o puerpério, amamentou-o por alguns dias.
Apbs o diagndstico teve mais uma filha de cinco anos que ndo € soropositiva. Tem
mais quatro filhos nenhum deles soropositivos.

17. Onix

Tem 48 anos, mora na zona rural, é dona de casa e vilva. Estudou até a 42
série e a renda familiar é dois salarios minimos. Marido era soropositivo, e apds a
descoberta do HIV, ele morreu em pouco tempo. Tem quatro filhos e nenhum deles
€ soropositivo, o filho mais novo tem 16 anos.

18. Ambar

Tem 49 anos, mora na zona urbana, € pensionista e vilva. Tem ensino
superior completo e a renda familiar de um salario minimo. Descobriu ser portadora
do HIV pela soropositividade do parceiro. Tem dois filhos, a mais nova tem 14 anos,
nenhum deles € soropositivo.

19. Cobre

Tem 49 anos, mora na zona urbana, é dona de casa e vilva. Estudou apenas
a 12 série e a renda familiar € menor que um salario minimo. Descobriu durante o
pré-natal de seu ultimo filho de seis anos. No total, ela tem oito filhos, nenhum é

soropositivo.



20. Jaspe

Tem 50 anos, mora na zona rural, é dona de casa e separadadivorciada. E
analfabeta e a renda familiar € de dois salarios minimos. ApOs descoberta da
soropositividade do parceiro, fez exame e vive a mais de dez anos com o HIV. Tem
seis filhos, quatro vivem com ela, o mais novo tem 18 anos e estd sob seus
cuidados, nenhum é soropositivo para o HIV.

21. Topazio

Tem 50 anos, mora na zona urbana, € aposentada e separadadivorciada.
Estudou até a 42 série e a renda familiar € de dois salarios minimos. Adoeceu e foi
internada, fez exame anti-HIV e foi positivo. Tem uma filha de 12 anos, que néo é
soropositiva.

22. Citrino

Tem 53 anos, mora na zona rural, é pensionista e casada. Estudou até a 22
série e a renda familiar € menor que um salario minimo. Descobriu o HIV na gravidez

de sua unica filha que tem oito anos e é soropositiva para o HIV.

5.4 Identificando conteudos

A transcricdo e leitura dos depoimentos das méaes aqui estudadas fizeram
surgir contetdos recorrentes, mas em alguns momentos também contraditorios,
mostrando, assim, a complexidade que envolve o viver com HIVVAIDS. O processo
de andlise das falas trouxe duas categorias: Os desafios e as superacfes das maes
HIV positivas. Nestas categorias encontram-se pontos de reflexdo importantes sobre
a infeccao do HIV e a relagdo mée e filho estabelecida.



Figura 4 — Categorias e pontos de reflexao.

*A. Revelagdo do diagndstico para o filho

*B. Situacdo finaceira precadria
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*E. Ndo amamentagao

oF. Preconceito com a mae e o filho
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desafios
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5.4.1 OS DESAFIOS

Entende-se como desafios, aquilo que néo foi superado, aquilo que continua a
incomodar, mas que propde sempre mudancas de atitudes e posi¢cdes. Os desafios
servem para que a vida nédo continue sendo a mesma. No contexto do HIV/AIDS, os
desafios sdo diarios e constantes, eles acontecem tanto na vida da portadora, como
na de seus filhos e de toda familia. A seguir, os pontos de reflexdo que emanaram

desta categoria.

A. Revelacao do diagnostico HIV aos filhos

Revelar o diagnostico de portadora de HIV, seja para quem for, nunca foi facil
para estas mulheres, mas quando se trata de revelar aos filhos a condicdo de
soropositiva, as maes sempre tém dlvidas, questionamentos, que geram apreensao

e indecisdo quanto ao fato de contar ou nao.

“Eu nao achava uma férmula, eu ndo achava um jeito de falar sobre o
virus, sobre a minha condicdo de soropositiva [...] O relacionamento
com 0s meus meninos sempre foi muito aberto e com HIV eu me
fechei, tinha muito medo de falar com eles sobre o HIV.” (Diamante)



“A respeito do meu tratamento, eu gostaria de conversar com ela, mas
eu ndo sei como, ndo sei se ela sabe. Ja pensei em contar, mas nao
acho o meio, como vou chegar nela, as vezes ela até conversa comigo
a respeito do HIV, mas ndo fala. Também gostaria de saber lidar com
isso..”. (Quartzo)

Algumas méaes dizem que querem contar, mas estao esperando que os filhos
crescam para que entendam melhor. Ndo ha uma idade certa, mas € a revelagao de
um diagnostico positivo causa este mesmo sofrimento para a mée e o filho. Por isso,
as mulheres acreditam que se contarem para os filhos quando estiverem mais
maduros, a revelacao trara menos perturbacoes.

“.. 80 fico esperando ela crescer mais pra mim conversar com ela pra
ela entender..”. (Agata)

“.. mas quando ela crescer mais eu vou falar com ela, se eu viver até
la. Meu plano é contar para ela é quando ela fizer dez anos, ai vou
contar pra ela.” (Brilhante)

‘A minha mais velha a gente sempre comenta, mas o menino mais
novo nao sou muito de comentar ndo. Nao vai ficar, eu trato eles na
mao, eles veem eu vindo aqui, mas nunca foram de perguntar, a gente
fica com vergonha de falar.” (Safira)

Algumas maes ndo pretendem contar, até j4& pensaram na possibilidade, mas
acham que o fato de contar sobre a sua soropositividade seria motivo de mais
preocupacdes. E por vezes, € por serem maes colocam os problemas familiares e
dos filhos acima do seus, entdo acabam por esconder o seu diagndéstico do HIV.

“Eu néo pretendo contar ndo, pode ser depois que eles estejam mais
conscientes, que eu possa até falar, mas pretender contar, eu nao
tenho essa coisa ngo.” (Turmalina)

“Mas eu ndo falo nada com eles ndo, espero ndo precisar nunca
contar para eles ndo porgue ndo quero deixar eles preocupado nao.
Porque eu tenho essa doenca eu posso perder a esperanca de
alguma coisa, eu sou portadora dela.” (Ouro)

“Se eu quisesse podia trazer uma da minha familia que ele (o
médico)falava, mas que se eu ndo quisesse nem ele tinha direito de
falar, eu ndo quero.” (Platina)

“Mas acho assim a minha familia tem uns problemas muito sério e eu
ainda consegui ter aquela liberdade de passar para meus filhos esta
historia, estou sempre assim, procurando o0 momento certo para poder
ta contando, ndo € que t6 escondendo, eu t6 omitindo uma situagéo
porgue todos la sédo hipertensos, todos la nervosos, cada um tem um
problema sério, € problema de coragdo, entdo ainda ndo achei o
momento certo de t4 contando [...] Mas ndo quer dizer que eu vou
morrer sem contar isso, eu tenho que infelizmente revelar.” (Ambar)



Diante da soropositividade, surgem sentimentos contraditérios, nojo, medo,
culpa. O receio de desvelar o diagnostico reside no temor quanto ao julgamento
social, ou seja, ha o medo da humilhagéo, da vergonha e da culpa, porquanto, ainda
hoje, a AIDS é sinbnimo de exclusdo social. O individuo com esta doenca é
estigmatizado pela sociedade, quer seja em paises em desenvolvimento ou
naqueles desenvolvidos. Dessa forma, o segredo passa a ser uma forma de
sobrevivéncia do individuo HIV positivo (CECHIM & SELLI, 2007; SOUSA et al.,
2004).

B. Situacgdo financeira precaria

A situacdo financeira precaria € um desafio social marcado pelas novas
tendéncias do HIV/AIDS que vem atingindo os mais pobres, aqueles que tém menos
escolaridade, e de trabalho manual, que caracterizam uma populacdo carente. O
traco da pobreza é algo marcante neste estudo, as mulheres preciosas tém em sua
maioria baixa escolaridade, baixa renda, dependem de beneficios governamentais
ou de parentes préximos.

As marcas da situacdo financeira precaria aparecem nas falas das maes,
como um desafio, 0 medo de nao ter o basico ou ndo conseguir sustentar os filhos.

“Eu morro de medo, eu pedi esmola trés anos, até o beneficio sai [...] e
eu passando necessidade, no escuro, sem gas e pai morreu e eu ndo
podia fazer nada.” (Rubi)

“Desde quando a gente tava em situagdo muito dificil, que a gente néo
tinha o beneficio, a gente ia pra trabalhar na rocga.” (Citrino)

“Meu filho ta com problema de acne, td tomando um remédio forte [...],
mas eu t6 sem condi¢des de comprar ele.” (Esmeralda)

“Minha mé&e brigou muito comigo quando fiquei gravida, ndo queria
aceitar eu ficar na casa dela, mas depois ela pensou e depois
concordou. Ela brigou das duas gravidez, foi muito dificil pra mim
porque nenhum dos dois pais ajudou, ndo me deu nada, minha mée
gue me ajudava, minha vé e assim foi até hoje. Minha mée que ajuda
a cuidar, é ela que banca a casa, despesa, agua, luz, gas, tudo é ela.”
(Prata)

Em estudo realizado com maes soropositivas em Ribeirdo Preto, Neves e Gir
(2005), revelaram que muitas mulheres HIV positivas passam por situacéo financeira
precéria, e precisam de auxilio de parentes, instituices publicas e filantropicas.

A pobreza e a condicdo de soropositividade no Brasil ja foi esclarecida: O

Brasil € um pais de dimensdes continentais com importantes disparidades sociais,



econdmicas e demograficas em sua populacdo. E de se esperar, portanto, que tais
disparidades reflitam também na forma como o HIV se propaga em nossa populacdo
(PACKER & CAMARGO JR., 2000). Desta forma ha vulnerabilidade associada a
fatores socio-econémicos, levando assim, a dificuldade também de criacdo de
programas de prevencao e controle da AIDS sensiveis as classes mais necessitadas
da populacédo (COUTO, 2002).

O fato de ndo conseguir trabalhar agrava a situacao financeira precéaria destas
mulheres, 0s remédios e o tratamento afetam na produtividade e,
consequentemente, a falta de trabalho, diminui a renda e as condigbes de
sobrevivéncia.

“‘Eu sempre trabalhei em casa e eu ndo saio para trabalhar porque:
Uma porque eu sou uma pessoa que nao é todo mundo que, sei la
acho que tem acho que pensa em por eu para trabalhar [...] Mas eu
Nndo sSoU a mesma pessoa gque eu era, porque eu nado aguento
trabalhar o tanto que trabalhava.” (Ametista)

“.. tenho problema nas minhas vistas, eu acho que é porque eu tomei
remédio, tem dificuldade, tem problema nas vistas, ndo posso mais
fazer o que fazia em casa, enxergo muito pouquinho, é dificil, parei de
trabalhar. Precisava trabalhar pra ter uma geladeira, eu tomo um
remédio que tem que ser gelado, eu coloco num cantinho bem frio.”
(Agua —Marinha)

O portador do HIV, quando doente, tem direito a licenca para tratamento de
saude, tem direito ao auxilio doenca ou aposentadoria, quando assegurado pela
previdéncia social. O portador do HIV, que ndo pode trabalhar e que ndo tem direito
ao auxilio doenca, tem direito a uma pensao vitalicia (CEPIA, 2010). Por nédo
saberem de seus direitos, as méaes soropositivas passam grandes dificuldades
financeiras, € necessario que os servicos de assisténcia social e de saude que elas

tenham contato as orientem e ajudem.

C. Medo da morte e cuidado do filho
A infeccéo pelo HIV durante toda a sua histéria trouxe grandes estigmas, que
perpassam até os dias de hoje, apesar de ndo serem mais uma realidade
instantanea ou certa. A morte € uma delas, como no inicio em pouco tempo as
pessoas acometidas pelo HIV morriam, ndo é dificil encontrar nos depoimentos o
medo da morte. Mas quando o estudo se trata de maes, o medo da morte se revela
em meio ao medo de deixar os filhos, de ndo poder cuidar mais deles, ou deixa-los

com outros tutores.



“Eu t6 com tanto medo de morrer e deixar 0 menino pequeno, eu fico
chorando ai, ele fala ndo fica assim ndo mée, estou emagrecendo [...]
Eu tenho meus filhos para criar.” (Rubi)

“Eu cuido dela, gosto muito dela, me dou bem com ela, o problema |...]
Eu tenho medo de morrer e deixar ela pequena.” (Hematita)

“.. ela leva a matar a gente. Eu fico preocupada porque eu tenho
meus filhos.” (Ouro)

“‘Eu tenho medo é de morrer, e largar minhas meninas pequenas
dependendo dos outros, s isso, ndo tenho medo de mais nada néo
[...] A preocupacdo é de morrer e largar minhas meninas pequenas
dependo dos outros, dos outros judiar delas, bater nelas, ficar
humilhando elas, mais nada n&o.” (Prata)

“Meus filhos, eu acho, que é o0 que segura eu viva mesmo, oS trés.
Porque eu quero muito viver, ndo sé pra mim, mas principalmente por
eles, principalmente por conta da minha filha porque ela depende de
mim.” (Brilhante)

“E a minha vida é assim, eu fago de tudo para sobreviver,]...], s6 que
agora eu tenho mais expectativa, tenho mais esperangca para
sobreviver, para viver pelo menos para ver minha filha numa situagéo
melhor, numa situacdo mais adulta, mais madura, este que é o meu
sonho e em cima disso, eu t6 enfiando a cara no mundo, tipo assim,
dando a ela todo apoio, orientando mais do que eu posso.” (Ambar)

O cotidiano da méae portadora do HIV € dominado por interrogacdes, se ela ira
sobreviver o suficiente para cuidar do filho ou se esse ficard sob os cuidados da
familia. Todos os membros da familia vivem intensamente esta expectativa, sem
saber o futuro da mée e filho (GALVAO et al.,2010)

D. Duvida sobre a condicéo sorolégica do filho
Em meio a turbuléncia que é trazida pelo diagnéstico do HIV, as mulheres
mostram que existe o medo da soropositividade dos filhos j4 gerados, ou daqueles
gue nasceram apoés a vigéncia do HIV. Transmitir para o filho € o pesadelo de toda

mae HIV positivo, pois a culpa e sentimento de impoténcia sdo constantes.

“Ai depois, os outros foram conversando comigo e eu s6 chorava,
pensava muito nos meus filhos, meu Deus e 0os meus meninos? Que
fala que isso pega através do sangue, nés ndo teve como evitar e
como que vai ser? [...] O Deus, 6 coitado dos meus meninos, |& vai
passar por estes exames, né, e sem saber de nada e ainda falei
assim: mesmo que eu soubesse tinha prevenido, mas a gente tinha
que ter conhecido. E ainda pensei assim, foi quando eu fiquei com
muito medo do mais novo ter, 0 mais novo € que com certeza vai
nascer com este problema.” (Onix)



“.. agora minha menininha fiz exame também e nao acusou nada de
diferente, a doutora pediu para voltar e continuar o tratamento.” (Ouro)

Por anos a mae convive com um fantasma, a expectativa se o filho sera ou
nao portador do HIV. Para as maes, lidar com uma crianca em possibilidade de
contrair infeccdo pelo HIV ou de ser portadora, é algo além da sua capacidade.
Portanto é essencial oferecer suporte emocional e social para toda a familia que
convive com o HIV/AIDS. (GALVAO et al., 2010).

E. Nao amamentacao

A amamentacao é vista por toda sociedade como um bem Unico, na saude da
crianca, no desenvolvimento, na protecdo do filho. Além de ser um universo de
interacdo mae e filho. No contexto do HIV ndo se pode amamentar, € inegavel que
esta proibicdo cause vergonha na mae.

“Esta questdo ai é que, coisa, eu tomei injecdo quando eu ganhei ela
na Santa Casa, a injecdo pra secar o leite, ai eles me enfaixaram, s6
gue o leite chegou, todo mundo ficou bobo de ver porque eu tomei
duas doses da inje¢cdo, mesmo assim. Quando eu cheguei em casa, 0
povo muito curioso, porque vocé ndo amamenta ela [...] ai todo mundo
quer saber porque. E nada néo, eu tive um problema na gravidez, eu
tomei muito remédio, entdo eu ndo vou [...] Ela chega perto de mim e
me pergunta: O mae, eu mamei? Com ela eu falo que mamou, agora
que ela ta pequena.” (Brilhante)

Toda mae soropositiva para o HIV deve ser orientada a ndo amamentar. Pois
nao ha mais davidas sobre a presenca do virus no leite materno e nem sobre seu
poder infectante, porque a amamentacdo esta associada a um risco adicional de 7 a
22% de infeccdo do bebé (BRASIL, 2010b). Neste caso, a ndo amamentacéo deve
ser vista como um bem para o filho.

Preocupante em relacdo a amamentacdo neste estudo € o carater da saude
regional, em dois casos, Jade e Platina que amamentaram seus filhos sem saber
que eram soropositivas. Apesar de ser oferecido o teste anti-HIV no pré-natal, é
comum, ndo fazerem ou demorarem a fazé-lo, e quando fazem, o resultado ainda
pode chegar apds o parto, ndo ha protecdo para a mée e a crianga, € 0 que
Diamante, assistente social e soropositiva, fala a seguir:

“Estas mulheres geralmente ndo fazem pré-natal, mulheres que ndo
tem acesso, tem um acesso, mas o acesso dificil e as vezes quando
identifica quer tA com o virus ja é tarde, ja amamentou, ja teve a
crianca la na roca mesmo, jA amamentou e alguns casos a crianca
acaba que é contaminada também.” (Diamante)



Os principais fatores que dificultam a diminuicdo das taxas de transmissao
vertical do HIV séo o diagnostico tardio da infeccéo HIV na gestacédo, a baixa adeséo
as recomendacfes técnicas por parte dos servicos de saude e a qualidade da
assisténcia, principalmente nas regides com menor cobertura de servicos e menor
acesso a rede de saude (BRASIL, 2010b). Isso se encaixa na regido aqui estudada,
o Vale do Jequitinhonha possui ainda muitas deficiéncias de acesso e oferecimento

de servicos de saude.

F. Preconceito com a mée e filho
O preconceito de todos é o maior desafio de quem vive com HIV, ele alimenta
as decepcdes, aumenta a desconfianca e o efeito social de ser portador do HIV. Isso
para maes se torna um grande desafio quando além de discriminadas, seus filhos
sofram do mesmo mal, um mal que esta nha mente de uma sociedade que nao
entendeu que o perfil do HIV mudou e que, as vezes, muitas mulheres ndo sao
culpadas por sua situacao.

“Porque para muita gente esta doenga pega até de conversar. Caso a
pessoa tiver sentado no lugar, tem que esperar esfriar o lugar para
sentar, que diz que pega até na cadeira, infelizmente. Pega em roupa
de cama, mas sO que tem gente que tem preconceito, mas ndo pensa
no dia de amanha.” (Ametista)

“Eu fico receio assim, uma vez fui na enfermeira e ela mandou eu sai,
a gente fica tao triste, d4 uma vergonha, ndo tocam na gente, eu fico
com receio, mas pegar na mao ndo pega ndo.” (Esmeralda)

“Entdo, esta questao a dona de casa, a mulher tem uma vida sexual
regrada, de repente se apresenta com o virus é muito ruim. E a gente
vé mesmo que as pessoas tém este preconceito, eu sinto.” (Diamante)

“Néo, ndo é por nada, porque eu tenho um pouco de medo de
preconceito deles na escola, porque o0 preconceito ainda existe, entdo
eu tenho medo assim, as vezes a professora t& comentando alguma
coisa sobre este assunto e sem gquerer ele falar minha mae e meu pai
tem isso, e tal e de repente 0s meninos comecgar a usar iSSO como
uma brincadeira com eles e ofender.” (Turmalina)

“Tanto que a primeira vez que minha filha entrou na aula, eu tive até
um preconceito, uma mulher ficou falando na escola [...] Eu fiquei
revoltada [...] Minha filha ndo tem isso e ela saiu falando isso, imagine
se ela tivesse, eu ainda ndo encontrei com ela ainda ndo que eu falar
com ela que gracas a Deus minha filha ndo tem nada. E eu que tenho,
€ o0 pai deles que tem, ela nao tem nada. Nao tem sentido ficar falando
isso, ainda mais na escola da minha menina.” (Platina)



O estigma que assola o portador de HIV/AIDS foi incorporado a ideia de grupo
de risco e ao medo de uma doenga incuravel tornando o soropositivo marginalizado.
Desta forma, expor-se como portador do HIV é expor-se a rejeicdo e ao preconceito.
A luta deve ser efetiva em defesa das pessoas que vivem com HIV para que
exercam seus direitos como cidadéo e ndo sejam, discriminados pela sua condi¢cao
de soropositivo (FELISMINO et al., 2008)

A falta de informacdes sobre a infeccdo pelo HIV, sobre a maneira de
contaminagdo, 0s aspectos biologicos, culturais, psicolégicos e sociais que
envolvem a problematica de tal infeccdo aumentam o estigma e o preconceito.
Assim, justifica-se a importancia de esclarecimentos: da situacdo atual do HIV/AIDS
no mundo, dos avancos e das possibilidades de tratamento. O maior conhecimento

gera maior consciéncia, em consequéncia, menos discriminacao.

G. Tristeza e Depressao
Os desafios sdo enormes quando se trata de ser made e ter o HIV.
Relacionar-se com o filho, lhe dar atencéo e carinho; organizar o trabalho, a casa, a
vida sdo algumas coisas que toda mée faz. Mas ainda tem que lidar com algo
interior: a tristeza e depressdo. Em muitos relatos observa-se a existéncia de
sentimentos negativos e apreensivos em lidar com o HIV.

“Quando descobri, fiquei num desesperado danado [..] Vocé sabe
minha luta!” (Rubi)

“Eu sei que me sinto uma pessoa muito assim repreendida, eu ndo
tenho alegria mais na minha vida. Eu fico pensando assim, se a gente
[...] E porque acabou mesmo, vocé acha que ninguém gosta da gente,
as vezes fico até deprimida.” (Esmeralda)

“O emocional ta comprometido pela dor. Meu menino mesmo fala:
Mae, vocé gostava de sair, vocé se maquiava, vocé saia todo final de
semana, vocé gostava de dancar, hoje ndo faz nada disso [...] Ser
soropositiva tem um impacto muito grande na minha vida.” (Diamante)

“Entdo, eu ndo gostava de sair, quando saia j4 achava que os outros
estavam olhando para mim, falando de mim, fiqguei com a cabeca ruim
no inicio, pensei em suicidar duas vezes” (Brilhante)

“Porque este caso meu, este foi uma decepcado assim tao grande, mas
tdo grande que até hoje eu fico lembrando como se fosse hoje porque
assim era uma coisa que eu ndo esperava, nunca na vida, eu sempre
me precavia, eu sempre me prevenia sobre essas coisas, e de repente
quando eu descobri, eu ndo tive tempo assim de desabafar com
ninguém, a Unica pessoa que sabia era s6 minha irma, e assim foi uma



situacdo dificil demais para mim, eu entrei em depressao, fiquei mal
pra caramba, achei que o mundo ia acabar, entdo assim no inicio foi
muito dificil, isso até hoje pra mim é uma situacdo constrangedora,
sofro demais com isso.” (Ambar)

A depressao e a tristeza sao fatores presentes na vida de quem vive com o
HIV. E a depressao é imediatamente relacionada ao pensar em excesso sobre uma
situacdo, no caso a doenca e esta intimamente relacionado ao corpo, produzindo
efeitos nesse. Assim, este ato de pensar sobre a doenca € identificado como a
principal fonte de angustias individuais e é percebida, neste sentido, como um
verdadeiro acelerador da morte. Essa rendicdo é veementemente recusada,
tentando restabelecer a normalidade cotidiana e lutando pela vida (NEVES & GIR,

2007). Isso se torna perceptivel nas falas a seguir:

“E que o médico chamou eu, e falou assim: E que seu marido, ele ta
com este problema, mas foi um choque para mim. Agora nem penso
nisso [...] Nao atrapalha ndo, eu tomo os remédios direitinho. Fago os
exames direito...” (Onix)

“Néo atrapalha em nada a minha vida, eu levo uma vida normal com
ela [...] Mas néo atrapalha né&o, dia-a-dia normal.” (Agata)

“.. ndo sei, acho que o HIV néo faz diferenca nenhuma.” (Pérola)

Depresséo e tristeza sao marcas na vida das mulheres que vivem com HIV e
sdo visiveis nos discursos acima, algumas como forma de vencer as dificuldades
negam a situacdo, outras vivem pensativas sobre a condicdo, colocando-a como

uma luta diaria e um desafio a ser enfrentado.

H. Cuidado e perda de um filho soropositivo
Ter e cuidar de um filho soropositivo € um desafio para estas maes, dar
remédios, buscar o bem-estar, a felicidade do filho diante da infeccdo pelo HIV.
Historias de morte, de certo, sdo mais tristes, principalmente, quando se perde um
filho para o HIV que ela mesma transmitiu.
Ametista perdeu uma filha de 4 anos por doencas oportunistas devido a AIDS
e Pérola perdeu dois filhos ap6s o parto. Em uma nova gravidez teve um filho que é

soropositivo e faz tratamento medicamentoso.



“Entdo fiquei muito tempo com ela, acompanhei ela o tempo todo, o
maximo que eu ficava era duas semana em casa, eu ficava més no
hospital com ela, entdo acompanhei ela até a ultima hora, que quando
acabou o fim, chegou o fim dela, eu vim parar aqui ha Santa Casa com
ela, desci pro hospital, foi neste dia que ela acabou, mas eu junto com
ela, nunca fui uma pessoa que larguei ela s6.” (Amestista)

“No inicio, quando eu perdi os outros dois, eu levei um choque
realmente, mas depois eu achei que ndo podia ter mais filho, eu fiquei
muito triste [...] Eu cuido do meu filho, eu dou os remédios pra esse
mais velho, eu tenho o maior cuidado com ele, eu olho pra ele assim,
eu aperto ele pra tomar o remédio, ndo deixo ele sem tomar o remédio
porque eu falo com ele: O, meu filho, tem que tomar o remédio, as
vezes ele esquece ai eu falo, assim: Pde no bolso pra vocé néo
esquecer, pde na mochila, leva na escola e toma porque vocé nao
pode ficar sem tomar o remédio, converso muito com ele.” (Pérola)

Em um estudo na regido sul-africana, onde morrem muitas criancas devido as
poucas e efetivas medidas de salde contra a AIDS, as maes que perderam seus
filhos dizem, por vezes, se sentirem sozinhas e ser muito dificil e confuso aceitar a
situacdo da morte da crianca, principalmente quando ha um pequeno tempo entre o
diagnéstico da AIDS da crianca e a morte do filho (DEMMER, 2010).

As vivéncias do HIV e todos os conflitos fazem com que a mée soropositiva,
proteja ainda mais o filho quando este também é soropositivo, seguir a risca 0
tratamento medicamentoso, além da duvida sobre contar da condi¢cdo do filho e
fazé-lo entender sobre o tratamento e prevencao sao tarefas das maes soropositivas

que cuidam de filhos soropositivos (VIEIRA et al. 2009).

5.4.2 AS SUPERACOES

Superar significa aqui vencer um desafio, algo que mudou e nao traz mais
preocupacdes ou problema, mas alegria e paz por ter conseguido. Viver com
HIV/AIDS é um eterno desafio, porém pode-se regozijar pelas superacdes e pelo que

faz seguir em frente.

A. Apego a Deus e areligido
Para superar uma situacdo nova e dificil, a busca pelo divino e as respostas
de fé séo formas de superacédo de muitas mulheres que vivem com HIV. Em Deus,
se encontram a esperanca, a vida, a cura, a crenca que vai ser melhor. Mas também
h& coisas inexplicaveis na fé, o que nao justifica duvidar das pessoas que acreditam

e se apegam a religido para ter alivio de sua dores e aflicdes.



“Eu sinto muito, tem hora que fico muito revoltada com isso, mas como
diz tem gque entregar nas maos de Deus agora. Eu ndo posso fazer
nada porque foi uma coisa que eu ndo queria com as minhas maos,
mas foi uma coisa que Deus me deu, o que eu posso fazer?”
(Ametista)

“E muito sofrido s6 Deus para ter d6 de mim, eu ainda ndo cai numa
depressao, acho que Deus ta me dando muita for¢ca, que eu to
vivendo, eu achava que nao ia viver até [...] E ja tem 5 anos que to
este problema e ainda to vivendo e estdo me dando apoio, a gente vai
levando com Deus.” (Esmeralda)

Nesta realidade, muitas mulheres que vivem em situacdes menos favorecidas
e lutam constantemente pela sobrevivéncia, se apegam a uma crenca religiosa.
Esse apego também pode se transformar em uma alternativa de enfrentamento da
doenca (NEVES & GIR, 2007). A religido surge como apoio, representando uma
importante rede de suporte emocional. A fé no divino é uma forma de explicar o
mundo, de superar e suportar o cotidiano da existéncia, associando-o a esperanca
(SALDANHA, 2003).

A oracdo e ir a igreja sao formas de barganhar com Deus a cura, deve-se ter

cuidado para que a fé e 0 apego a religido ndo substitua o tratamento adequado.

“

. mas gragas a Deus que eu nunca tomei os medicamentos, to
confiada que eu nunca vou tomar e vou ser curada em nome de Jesus
[...]JEla € uma criangca que quando descobri que tinha este problema,
eu cheguei na casa de uma irméa evangélica e contei pra ela que eu
tava com este problema, ndo irm&, n&do preocupa nao, que Deus vai
curar ela e ela foi curada em nome de Jesus.” (Citrino)

“Quando eu ganhei ele eu fiquei com medo demais de perder ele, ele é
um amorzinho, eu fiquei com tanto medo de perder ele que eu falei 6
Senhor d& a cura pro meu filho que eu vou seguir o Senhor direitinho,
eu vou pra igreja, vou fazer tudo diferente, ndo vou fumar mais, ndo
vou beber, eu vou dedicar ao meu filho. E Deus me ajudou que
quando eu trouxe ele aqui, Deus abengoou que ele recebeu a cura.”
(Cobre)

Muitos estudos abordam as diferentes estratégias pelas quais as religides
reinterpretam a experiéncia da doenga e modificam a maneira pela qual o doente e 0
meio social definem o problema. No caso da soropositividade € tdo presente que a
crenca religiosa é uma forma de suportar as angustias impostas pela doenca
(NEVES & GIR, 2007).

O conforto e a esperanca sdo visiveis nagueles que encontraram na fé um

motivo para superar, crer, se sentir bem e felizes. A certeza do divino muda a vida



dos que o seguem, a confianga e disposicédo de estar com Deus fazem com que a

infeccao pelo HIV seja algo superado.

“..eu tenho receio de chegar perto, eu fico muito triste, o tnico lugar
gue estou me sentindo bem é na igreja de crente, 1a eles passam amor
pra gente...” (Esmeralda)

“Entao eu acho que vale a pena viver porque vocé vé muitos morrem
com depresséo, eu ndo sou assim, eu acho que eu sou tao feliz, eu
VOou muito na igreja, gosto muito de ir a igreja, peco muito a ajuda de
Deus, entdo eu tenho assim uma alegria de vontade de viver, ser feliz.”
(Pérola)

“Toda vida eu fui evangélica |[...] gracas a Deus me entreguei para
Cristo, nunca fui de festa, nunca fui de homaiada, vivi uma vida muito
comportada [...] Pedir a Deus, se Deus ver que um dia, ele vai me dar
um esposo pra mim, um esposo, em termos de todas as coisas assim,
inclusive que for na igreja, porque a pessoa depois que ela conhece a
Palavra de Deus ela é diferente, ela sabe que as coisas ndo sdo como
a gente quer, mas como Deus quer [...] Pra mim arrumar uma pessoa
tem que ser assim!” (Topazio)
As mulheres se beneficiam de sua crenca religiosa, visto que esta se torna
fonte de esperanca, uma forma de enfrentamento e alivio para o sofrimento, medo e

angustia (SALDANHA, 2003).

Conviver com o HIV néo é facil, situacdes de tristeza, depressédo, angustia
estdo sempre presentes, sendo assim, a religido surge como alternativa de

superacao. E a mulher HIV positiva continua ter seus sonhos, desejos e aspiragoes.

B. Conforto ao contar diagnéstico para o filho
Como desafio existe o0 medo de contar aos filhos sobre o diagnostico, mas
como superagdo ha o ato de contar, em nenhum relato de mées que ja contaram
sua condi¢do de soropositiva aparece como uma experiéncia ruim, ao contrario as
gue tiveram coragem de revelar receberam de seus filhos apoio e carinho, ajudando

na superacao e fortalecendo o vinculo mée e filho.

“Ai, ele falou assim, uai, mde vocé tem AIDS? Eu falei: Tenho! Entéo,
assim naguele momento eu vi que assim o tanto que foi bom. Ele me
abracou e falou assim: Ainda bem que vocé conseguiu superar, né
mae! Ainda bem que vocé ta conseguindo superar isso. Ele foi de uma
generosidade incrivel comigo, carinhoso.” (Diamante)



“Eu acho que foi bom contar pra minha filha [...]Jnem gosto de tocar em
assunto e quando eu toco assim com ela, ela fala assim pra mim: Ah,
méae [...] Eu ndo toco neste assunto, porque eu sou assim uma pessoa
de coracdo muito bom, mesmo que a pessoa me faca mal eu néao
gosto de retribuir, eu ndo sei do dia de amanha entdo eu nao gosto [...]
Eu sei que eu ndo podia esconder porque sendo no dia de amanha ela
ia cobrar de mim, entdo acho que ela cresceu assim.” (Topéazio)

E ainda, surge nesta relacdo um cuidado do filho que se preocupa com o
tratamento e com a satde da mae, como no caso de Onix:

“Mae, ndo deixa o remédio acabar ndo que se a senhora deixar
acabar é pior, que a senhora tomando o remédio, ai vai controlando,
né, igual desta vez mesmo que acabou, eles fica bravo demais
[...]antes de acabar m&e a senhora tem que mandar buscar mais, ai
mostrei pra eles o remédio, falei com eles, mas ndo, se a senhora
tomando o remédio vai controlando.” (Onix)

Em estudo realizado com 199 méaes norte-americanas, desvendou que 50%
dos filhos conheciam a soropositividade das maes e que estes descobriram sobre a
soropositividade materna ao ouvir conversas ou ver receitas de medicamentos. O
incrivel é que apés saber da condicdo das mées, 30% dos filhos tinham atitudes de
protecdo e compaixao pelas maes, mostrando que a infec¢cdo pode ser motivo de
proximidade entre mées e filhos, ndo apenas de afastamento e desestruturacéo
familiar (TOMPKINS, 1999).

C. Apoio da familia e amigos
Ter alguém para se apoiar e ter alguém para ajudar € o que faz seres
humanos, seres sociais. As alegrias da vida tém a ver com as pessoas que fazem a
vida melhor, que estdo sempre presentes e que superam juntas as dificuldades. Os
familiares e amigos sdo 0s responsaveis pela superacdo dia-a-dia das méaes HIV

positivas, eles estabelecem ligaces com a mae e seus filhos.

“Néo sou uma pessoa jogada nédo, eu tenho muitos amigos, gragas ao
meu bom Deus, tem muitas pessoas que me gosta, que me considera
mesma coisa, sem diferenga nenhuma.” (Ametista)

“Na minha familia que me criou também, eles me deram muito apoio.
E ddo até hoje, qualquer coisa que eu sinto, qualquer coisa que
acontece comigo, fica todo mundo em cima.” (Brillhante)

“.. e jatem 5 anos que to este problema e ainda t6 vivendo e estdo me
dando apoio.” (Esmeralda)



“Onde eu moro é um distrito, la todo mundo conhece todo mundo,

mais € parente, entdo assim todo mundo gosta muito da gente Ia,
meus meninos, este menino mesmo todo mundo adora, caladinho, ndo

s

aborrece ninguém, ndo responde, entdo ele é muito querido la. A
gente sempre fica com o pé atrds com as pessoas, nao é todo mundo
gue olha a gente com a cara bonita, mas l4 onde eu moro, nao tenho
isso ndo. Quando vocé tem o carinho das pessoas, da familia € outra
coisa, eles preocupam demais comigo.” (Safira)

“Dentro da nossa familia ndo tem gente que tem vicio, vicio de bebida,
vicio de droga, uma familia muito unida que eu posso contar com
eles.” (Topézio)

“Eu faco a minha parte sou amiga de todo mundo, fago o que eu posso
e eles fazem tudo que podem por mim.” (Ambar)

‘A minha familia é minha mae, irmdos casados, uns moram longe
outros perto, minha familia tudo bem, ndo tem problema nenhum néo,
eles estao sempre comigo.” (Agua-Marinha)

As mulheres apresentam momentos de firmeza e coragem quando contam a
parentes e amigos sua condicdo soroldgica, isto quebra a maior barreira o siléncio, o
que para ela traz alivio (ARAUJO et al., 2008). Cada familia vivencia este processo
de acordo com a cultura e comportamento, porém € bom que a familia venca os
preconceitos e estigmas e apoie e ajude a mulher a superar a situacao vivenciada

pelo HIV e a maternidade.

D. Papel de mée, ser cuidadora e exemplo
A luta de viver com HIV, ser mae e cuidar de seus filhos € uma superacao
diaria e que requer forca e determinacdo. Quando se trata do filho, estas mulheres
cuidam, abragcam, educam, se preocupam com os filhos, porque apesar da condi¢ao
do HIV a vida continua e os filhos sdo motivo de orgulho e felicidade das maes.

“A minha filha mais nova chega perto assim eu fico com dé, abracgo e
tudo, mas eu fico com do6 dela, porque a gente ndo pode contar tudo.”
(Esmeralda)

“.. nunca foi de dar trabalho em escola, chega com a licdo faz
direitinho, n&o tenho dificuldade no que ele pedir e eu posso dar [...]
Ele € um 6timo menino, gracas a Deus.” (Safira)

O HIV pode surgir como um fator de redefinicdo do papel de mae diante dos

filhos, que passam a dar mais atencdo, a se dedicar mais a familia.



“Passei a me relacionar mais com a minha familia, passei tem uma
vida mais agregada mais familiar, deixei algumas atividades que fazia
no fim de semana, e isso comprometeu muito meus filhos.” (Diamante)

“O que eu gosto de [...] Ficar com ela, comer com ela, que a outra ja
foi embora, tem o0 que, 6 anos que ela foi embora, ja sabe. Eu acho ela
muito independente, mas as vezes nem €, eu como mae, como antigo,
fico preocupada, so6 ligando.”(Quartzo)

“Mas o que eu posso fazer em questdo da minha familia, tratar bem
meus dois filhos, minha familia inteira, converso demais, ajudo mais do
gue eu posso [...] Essa é minha vida, essa minha rotina, eu preocupo
mais com o povo do que comigo.” (Ambar)

“Mas hoje, eu vejo aquelas lindezas perto de mim eu nem lembro que
eu tenho HIV, sou feliz, sou muito feliz, eu vou muito na igreja com
eles, eu conto para eles s6 coisas boas, que eu penso que um dia
qguem vai cuidar de mim também é eles [...] Acho que vale a pena a
gente viver, um dia de vida é vida que eu tenho pra falar € isso, que eu
acho que muitos desanimam.” (Pérola)

“Eu falo com ela, se vocé for uma pessoa igual sua mae, vocé uma
mulher de respeito e todo mundo vai gostar de vocé, no
comportamento, no agir, no modo de vestir, de falar [...]Todos os dias
eu entrego a vida dela pra Deus, e peco pra Ele ndo deixar que ela
desvie. O pai dela ndo deu exemplo, mas eu ja sou o exemplo dela.
Uma menina muito boa, eu me preocupo, a alimentacdo dela, minha
casa é muito arrumada.” (Topézio)

“Nossa vida é normal, faco o que tenho que fazer por ela, na escola,
dentro de casa, converso, ajudo ela nos deveres e isso ai que eu fago,
coisa que toda mae faz pelos filhos.” (Prata)

Particularmente na maternidade soropositiva, a redefinicdo de seu papel se
intensifica por tratar-se de uma pessoa que € tida como responsavel pela vida de
outra, cujos sentimentos que emanam dessa situacdo particular oscilam, podendo
variar entre a dor e culpa como também responsabilidade e esperanca. Se, por um
lado, as maes passam por conflitos de aceitagdo, provavelmente oriundos do
panorama histérico de medo e discriminacdo que sempre permeou a AIDS, ao
mesmo tempo, diante do mérito nos avancos do tratamento, elas podem também se
mostrarem fortes no enfretamento da situacdo (LIMA et al.,2009).

Um dilema grande na vida das maes soropositivas € como usar a situacao
vivenciada para prevenir seus filhos de n&o sofrer o mesmo problema, falar de sexo,
prevencao se torna mais dificil e sinbnimo de vergonha para a mée, uma vez que ela

€ 0 exemplo e a responsavel pela educagéo (também sexual) do filho.



“Eu ja to comegando a prepara-lo, é dificil, falar com filho adolescente
que vocé é portadora do virus do HIV, nao é facil, sabe. Nao é facil,
porque vocé como mae, vocé tem que combater, como que vocé
combate, agora ao mesmo tempo é uma faca de dois gumes, vocé
pode falar eu sou vitima, eu sou uma pessoa que fui contaminada, de
alguma forma eu favoreci isso, eu ndo contribui para que isso fosse
combatido na minha pessoa. E quero que meus filhos tenham
resisténcia, como vou fazer isso, entdo assim, quando meu menino
mais velho comecou a ter vida sexual foi no auge do meu conflito.”
(Diamante)

“Sempre eu digo, as vezes a rebeldia dos nossos filhos é culpa da
gente mesmo, como mae [...], hoje eles ndo tem este zelo. Eu ja sofri
tanto na vida entdo eu dedico tudo e hoje vejo que eles ndo tdo nem
ai, cobro muito dela, mas as vezes também... Mas nao t6 conseguindo
lidar com esta fase da adolescéncia, falar o que tem que falar, sobre a
vida.” (Quartzo)

“Entdo como mae, eu fago como mae, como amiga, como parente,
sou do tipo que para meus filhos, eu tento levar uma relacdo aberta
sem esconder nada assim até, independente, deste caso, a Unica
coisa, porque o resto, o outro lado, nés somos felizes e contentes, eu
preocupo com a relagdo deles com namorado, igual meu menino tem
namorada tem olhar o celular quem é fulano, quem é que ta falando,
eu td sempre preocupada quem € ta no celular, quem € que téa falando,
ela, quantas vezes recebe celular quem é que ta falando, o que que é,
eu dou pra eles a vontade de desabafar, de didlogo.” (Ambar)

“Eu tenho vontade assim de conversar com eles sobre isso, mas eu
tenho vergonha de conversar sobre sexo, pelo menos o mais velho, s6
gque eles mesmo sabe se cuidar, ndo precisa falar com ele que ele
mesmo sabe se cuidar, mas nossa eu tenho medo, ndo deixo eles
descobrir isso, porque eu fico com medo deles sai pela rua assim e
encontrar uma pessoa assim porque tem muitos que tem, mas ta nas
maos do Senhor, s6 Deus.” (Cobre)

Ao contrario, em pesquisa realizada neste mesmo contexto houve uma
mudanca de comportamentos/ condutas por parte das maes, que apesar da
condicdo de HIV conversam e dialogam com seus filhos sobre sua sexualidade
(VIEIRA et al., 2009)

Em tempos de HIV/AIDS, todos devem ser considerado vulneraveis,
independente da raca, idade e religido. E de extrema importancia o dialogo dos pais,
assim como, a abordagem da escola sobre assuntos que envolvem a sexualidade,
pois as pessoas no decorrer da sua vida, principalmente na fase da adolescéncia,
caracterizam-se por serem curiosas, levando ilusdria sensacdo de estarem isentos
dos riscos (BUCHALLA & PAIVA, 2002).



E. Filho como sentido da vida
As frases ditas por estas maes sdo o que confirmam como € importante
reconhecer os sentimentos destas mulheres na situacao do HIV. Para estas maes o0s
filhos sdo o sentido da vida e a melhor forma de superar a infec¢cdo. Os filhos se

tornam fonte inesgotavel de prazer e admiracao.

“Mas eu té feliz [...] NOs temos uma amizade muito boa, eu falo pra
ela: eu te amo e ela tambem fala todo dia... A razdo da minha vida.”
(Agata)

“Pois é, que meu menino mais novo, ele é tdo carinhoso, ele me ajuda
a viver.” (Rubi)

“A minha vida com meus filhos é normal. Eles todos gostam muito de
mim, igual meu menino, meu menino tem maior coisa comigo.”
(Brilhante)

“Meus filhos s&o minha vida [...] Vivo uma vida normal [...] Mas sobre o
HIV, ndo tem problema néo, eu vivo normal, tenho minha vida, ja faz
16 anos [...] Nao quero prejudicar ninguém [...] S6 quero viver minha
vida com meus filhos, nés vivemos bem.” (Jade)

“A gente sonhava, sempre o pai dela sonhava, falava comigo assim:
Vamos ter uma menininha, realizei meu sonho, ela € um sonho, minha
vida.” (Hematita)

“Tudo eu fago pelos meus filhos, tudo que eu fago é por eles, agora é
uma paz dentro de casa, ai eu vou levando a vida.” (Safira)

“O sentimento de mae é tipo assim, amo muito meus filhos, mais do
que tudo e amo também os meus sobrinhos, todo mundo depende de
mim e que eu posso ajudar, eu té ajudando” (Ambar)

“Tive os trés filhos, mas acho que nao fossem eles na minha vida,
acho que eu tava bem pra baixo, eu tinha nem vontade de viver [...]
Quero ver meus filhos grandes também, quero ficar viva para ver eles
crescerem e ficar do meu lado.” (Pérola)

E neste cenério que surge a manifestacdo da méae, através do cuidado de si e
do outro, no caso do filho, em busca de uma melhor qualidade de vida. Tal
comportamento feminino de protecdo da mae ao filho é influenciado pelas suas
vivéncias/ experiéncias. Devem ser levadas em conta certas representacoes
relativas ao papel materno, sendo a mée reconhecida como a méae protetora, a mae
competente em cuidar do filho e nele depositar sua razao de ser e existir (SILVA et
al., 2008; PEDRO & STOBAUS, 2003).



F. Resultado negativo para o HIV do filho
A felicidade do filho n&o ser soropositivo, de néo ter transmitido o HIV para ele

€ comparada a felicidade de uma cura.

“O mais novo é que com certeza vai nascer com este problema, mas
Deus ajudou que ngo.” (Onix)

“E meu filho ndo é soropositivo, eu cuido dos meus filhos. Sei bem
como transmiti e ndo transmiti, eles sabem também.” (Jade)

“Ainda bem que meus filhos ndo tem, sé isso, gracas a Deus, que
meus filhos n&o afetou nisso. Eu ganhei ele depois que eu fiquei
sabendo que eu tinha isso e gracas a Deus, que ele ndo teve depois
que tinha isso, esta doenca, eu tive a mais nova e gracas a Deus ela
saiu, ela nasceu, gracas a Deus ndo teve nada [...] Esta é minha
preocupacéo, eu ja tenho este trem e fico preocupada, imagine se eu e
meus filhos tivessem nos iamos ficar, ai que eu ia esquentar a cabeca
mesmo, porque eu ja esquento, ndo fico sem tomar o medicamento,
nao fico.” (Platina)

O bem-estar das mées soropositivas decorre da vivéncia de uma situacao do
HIV que emana sentimentos diversos como o cuidado do filho, os rumos atuais do
tratamento, sua prépria vida, principalmente, no sentido sexual e laboral (LIMA et al.,
2009). Nao ha nada que traz mais realizacdo para a mae soropositiva que o
resultado negativo do filho.

Se a méae tem firmeza quanto a importancia de nao transmitir o HIV para a
crianca, ela se previne, ela segue o tratamento adequado, ela leva a crianga nos

retornos, faz os exames necessarios e cuida bem do filho.

‘E quando a gente fez o tratamento aqui, entdo a gente tomou o
remédio, antes de ter ela, e ai depois que eu ganhei ela e ai eu
continuei dando pra ela, ai ela tomou até com 1 ano de idade. De 1
ano de idade, gracas a Deus, ndo tomou mais.” (Citrino)

“... Eu sempre penso nisso, que tenho cuidar deles, dos meus filhos, ai
eu fico preocupada, € s6 isso. Meus filhos, é como tava falando com
vocé, gracas a Deus, ja fiz os exames deles tudo, ndo foi nem uma,
nem trés vezes.” (Ouro)

“Eu fiz um e fiz o outro, por causa da janela, ai ndo deu. Meu menino
de 14 anos, eu ja tinha ele, ai ele fez também e ndo deu, deu negativo.
A menina dele também fez e deu negativo. S6 que ai os dois meninos
meu, 0 mais novo foi acompanhado na Unicamp até os 5 anos de
idade, fazendo exame porgue nasceu soropositivo, mas com 1 ano e 5
meses, ele ndo tinha mais nada.” (Turmalina)



“.. @ médica deu ele alta falou que ele ja tava curado, até 4 anos os
exames dele foi tudo negativo, gracas a Deus, ele ndo tem nada [...]
eu olho para ele agora e ele é muito sadio.” (Cobre)

Quando um resultado positivo para HIV ocorre em meio a maternidade, a mae
deve ser apoiada e orientada, porque se a mulher estiver sensibilizada com a ideia
de que a AIDS é uma doenca grave e que a crianga pode ser infectada, com certeza
ird aderir ao tratamento preventivo (NEVES & GIR, 2007).

G. Trabalho voluntario
O trabalho voluntéario, apesar de ndo ter sido recorrente nas falas, foi de
grande valia na vida de Diamante e é uma das formas mais usadas, hoje em dia, de
superacao, seja de maes HIV positivas, seja de pessoas que estdao passando por
outras situacdes dificeis. Além de ajudar a pessoa que faz o trabalho voluntario,
ajuda outras pessoas e, principalmente, conscientiza, neste caso, sobre a
propagacéao do HIV/AIDS.

“Hoje eu lido com a doenga com mais facilidade, principalmente, pela
minha opgéo de fazer este trabalho em escola, de tentar fazer este
trabalho nas escolas, eu trabalho mais com os 3° anos, eu ja dei
palestra para o 3° ano do ensino médio, trabalho com o Projovem,
Projovem trabalhador, mais falando sobre a questdo [...] porque as
pessoas acham que o virus, quando a pessoa tem AIDS ela ta
caquética, ela td magra, ela ta feia, sem satde.” (Diamante)

O voluntario identifica-se como o maior beneficiario, pois o voluntariado foi
uma forma de redimensionar valores e reassumir a vida com uma dimensao maior.
Outra interpretacdo sobre o voluntario ser o maior beneficiario esta relacionada ao
fato de o voluntariado buscar condicbes para uma existéncia digna e
verdadeiramente humana. Nesse contexto, o trabalho voluntario expressa uma
exigéncia no plano da realizacdo pessoal, caracterizado como um lugar de refagio e
um espaco para encontrar motivos para viver com maior intensidade e conferir um
sentido util a existéncia (SELLI et al.,2008).

Com isso, salienta-se que a participacdo social e o desenvolvimento de
habilidades pessoais sdo opcdes favoraveis a saude e encontram-se entre 0sS
campos de atuacdo da promocdo da saude. Assim, reforca-se a idéia que

compreende o trabalho voluntario como uma das formas de atuacdo social, servindo



como uma alternativa para a promoc¢ao da saude, pois se acredita que o mesmo
atue auxiliando na manutencdo da salude e na melhoria da qualidade de vida
(SOUZA & LAUTERT, 2008).

H. Cuidado da equipe de saude
A equipe de saude é quem estd em contato direto com a situacédo do HIV, é
equipe de saude que é responséavel pela recuperacédo, tratamento, reabilitacdo de
todas as pessoas que necessitam de saude, orientacdo qualificada e também de

forca para continuar e superar.

“...me trataram com respeito, tanto o enfermeiro como o médico, sem
preconceito, isso me ajuda.” (Brilhante)

“A mulher que é mae, ¢é o trabalho em grupo, a troca de experiéncia,
vocé fazer o trabalho em grupo, vocé fazer palestra. Palestra as vezes
nao adianta nada, acho que o que tem que ser feito € deixar a pessoa
se relacionar com outras maes para ir havendo uma troca, eu mesmo
com esta dificuldade minha com meus meninos, de falar com ele sobre
0 virus, eu me estruturei, eu busquei forca em mim mesma, ndo houve
nenhum trabalho a nivel de Secretaria de Estado, a nivel de SUS. Eu
acho que o DST-Aids, o trabalho DST-Aids aqui no Brasil por ser tdo
avancgado, por ter tanto incentivo, tanto apoio, deveria ter uma equipe
mais preparada, a equipe de psicdlogos, de enfermeiros.” (Diamante)

“Isso é um caso muito sério, ndo gosto nem de comentar porque foi
um caso tdo improdutivo, sem nem porgue, nem pra que e quando
menos vocé espera, descobre. E quem ta aqui para te ajudar, € 0
médico, quem trabalha aqui, e eles te entendem. Hoje ja to
conformada, ndo tanto, mas, infelizmente, uma provagdo entdo eu
acredito que seja mais uma provagédo da vida.” (Ambar)

Em face das questdes vivenciadas por tais maes, faz-se necessario que 0s
profissionais de saude busquem estar preparados com conhecimentos pertinentes,
para além do contexto socio-econdémico e cultural, para assim desenvolverem um
cuidado e uma educacdo em saude, com qualidade e eficacia. Neste sentido,
acredita-se que as maes devem adaptar-se e reorganizar-se para enfrentar a
experiéncia de viver e conviver com a infeccdo pelo HIV. Assim, ressalta-se a
importancia da atuagdo adequada dos profissionais de saude no processo de cuidar,
escutar e acolher as mées soropositivas (VIEIRA et al. 2009).

Também tendo em vista que o cuidar de pessoas com o virus da AIDS passa

a fazer parte do dia-a-dia de muitos profissionais da area de saude, € preciso



resgatar a verdadeira esséncia desse cuidado para possibilitar maior amorosidade
entre 0s seres humanos e, com isso, desvelar um mundo de mais valor. Valor
presente aos preceitos éticos necessarios para se viver em comunidade. Nessa vida
em comunidade, € preciso que exista a solidariedade, qualidade essencial para
enxergarem as necessidades do outro, principalmente, se esse é portador de uma
doenca estigmatizada como a AIDS (FELISMINO et al., 2008) .



6.Consideracdes Finais



Com o aumento de casos de HIV entre as mulheres, principalmente em fase
reprodutiva; com a melhoria na assisténcia que traz disponibilidade de tratamento,
consequentemente maior sobrevida de pacientes com HIV/AIDS; com o sucesso das
adequadas intervencbes no pré-natal, parto e puerpério que diminuiram
significantemente a transmissé&o vertical; tudo isso traz uma nova discusséo sobre a
relacdo mae e filho e maternidade na vigéncia do HIV, seus desafios e superacgoes.

Este estudo que envolve a avaliacdo da relacdo mae e filho no contexto do
HIV demonstrou aspectos como a comunicacao verbal e ndo verbal, participacéo
das mées nos cuidados e participagdo das maes nas atividades escolares, culturais
e de lazer. Em suma, em todos os aspectos a relacdo mae e filho foi satisfatoéria,
apresentando uma boa qualidade de interacéo.

Também neste mesmo estudo através de depoimentos das maes
entrevistadas, desafios e superacdes de ser mae HIV positivo foram levantados, ha
necessidades ainda ndo compreendidas, diversos desafios para serem orientados e
superados. A andlise qualitativa desses discursos permitiu o enriquecimento desta
pesquisa no sentido de compreender os sentimentos e as perspectivas das
mulheres soropositivas em relacdo aos seus filhos.

A maternidade, no contexto do HIV, traz novas descobertas, uma vez que
toda mulher quer ter filhos, e os direitos reprodutivos devem ser respeitados mesmo
na vigéncia do HIV. As maes precisam ser orientadas e trocar experiéncias,
necessitam de assistencial de saude e social adequados para a realidade que
vivem.

Contudo, a literatura mostra que ainda ha poucas pesquisas que compdem a
relacdo de criancas e adolescentes e suas maes soropositivas. Conclui-se que as
relacbes mae-filho inseridas no universo do HIV devem ser debatidas e estudadas
com o objetivo de promover o cuidado, compreender novas realidades, estabelecer
que o HIV estd em uma sociedade diferente, que o preconceito deve ser deixado de
lado e que todos devem amparar as mées portadoras do HIV que cuidam e educam

seus filhos.
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8. Apéndices e Anexos



APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado (a) para participar da pesquisa “Criancas e adolescentes
nascidos de maes HIV positivo: um estudo da relacdo mae-filho no Alto Jequitinhonha ”,
para a qual vocé foi escolhida por ser mae de crianga/adolescente e ser portadora do virus
HIV. Saiba que a sua participacdo ndo é obrigatdria. Vocé também poderd solicitar
esclarecimentos sobre o andamento da pesquisa, desistir de participar a qualquer momento
e retirar seu consentimento. Sua recusa ndo trara nenhum prejuizo em sua relagdo com o
pesquisador ou com qualquer servi¢co de salde em que vocé é atendida.

Esta pesquisa tem como objetivo Avaliar a relacdo mae-filho, de criancas e adolescentes
cujas maes sdo HIV positivas. O estudo justifica-se, pois a relacdo mae-filho, reflete no
cuidado e participagado das méaes na vida do filho, consequentemente ado¢do de medidas
preventivas para a nao infeccéo pelo HIV.

Os beneficios dessa pesquisa se baseiam que, assim, proporciona conhecimento da relacdo
mae-filho, quanto a comunicacao verbal e ndo verbal, participacdo das maes no cuidado dos
filhos, atividade escolar, lazer e cultura.

Os pesquisadores estdo comprometidos com 0s riscos que essa pesquisa podera ocasionar
e evitar os mesmos que seria quebra de sigilo ou identificacdo do sujeito.

A pesquisa sera realizada por meio de uma entrevista para avaliacdo da relagdo méae-filho.
A entrevista ocorrerd no Servico de Referéncia no retorno mensal das mae, essa sera
registrada e lida para analise das respostas. As informacdes obtidas poderdo ser expostas
em eventos e publicacdes cientificas, mas serdo garantidos o anonimato e o sigilo.

Como participante dessa pesquisa vocé podera ter acesso integral a suas respostas.

Vocé receberd uma coOpia deste termo onde constam o telefone e o endereco do
pesquisador principal, podendo tirar suas davidas sobre o projeto e sua participagéo, agora
ou a qualquer momento.

Eu, , declaro que tenho pleno
conhecimento que ndo havera quebra de sigilo, danos, a minha pessoa, decorrentes da
pesquisa. Estou ciente que ndo haverd nenhuma forma de indenizacdo ou ressarcimento
das despesas decorrentes da participacdo na pesquisa. Estou ciente dos objetivos, riscos e
beneficios de minha participagéo e concordo em participar.

Diamantina, de de 2011.

Assinatura do participante

Assinatura do entrevistador

Qualquer duvida entre em contato com:
Pesquisadores: Thamara de Souza Campos - Tel: (31)91647030
Jorge Andrade Pinto - Tel: (31)34099822

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais
Endereco: Avenida Antdnio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il, 2° andar — Sala 2005
Campus Pampulha — Belo Horizonte/MG - Tel: (31)3409459



ANEXO A — Instrumento: Qualidade de Interagcdo Familiar na Visao das Méaes

Identificador:

INSTRUMENTO: RELACIONAMENTO MAE-FILHO
INFORMAGCAO SOBRE A ENTREVISTA
Entrevistador:
Data: [/ |/ | Horadoinicio:  :  h | Horadofinal:  : h

DADOS DE IDENTIFICAGAO

1. Pedra preciosa:

2. ldade: anos.

3. Endereco:

4. Telefone (seu ou de recado):
5. Qual é o seu estado civil?
(1) Solteira (2) Casado ou vivendo (3) Separada ou (4) Viava
como casada divorciada

. DADOSSOCIOECONOMICOS

6. Quantos anos estudou na escola? anos.

7. Qual sua ocupacao?

(1)Empregada em horario integral, com (2)Empregada com meio turno, com carteira
carteira assinada assinada

(3)Fazendo biscates (4)Nao esta empregado

(5)Dona de casa (6)Na escola

(7)Pensionista (8)Encostado

(9)Aposentado (10) Outros:

8. Tipo de casa

(1) Tijolo (2)Madeira pré-fabricada

(3)Tijolo e madeira (4)Papelaollata

(5)Outros

9. NUmero de comodos, sem banheiro:
10. Agua Tratada

(1) Sim | (2) N&o
11. Qual a renda total da sua familia atualmente?
(1) Menos de R$ 510,00 (2) Mais de R$510,00 e menos de R$
1020,00
(3) Mais de R$ 1020,00 e menos de R$ (4) Mais de R$ 2040,00
2040,00
(5) Néo respondeu

12. Numero de eletrodomésticos
Quantos (as)...




televisbes em cores: empregadas mensalistas:

videocassetes ou aparelhos de DVD: aspiradores de po:

radios: geladeiras:

automoveis: maquinas de lavar:

banheiros: freezers (independente ou parte de geladeira
duplex):

13. Quantas pessoas moram na sua casa?

DADOS DE VIDA

14. Quantos filhos vocé tem?

Iniciais Sexo Data de Escolaridade Sorologia
nascimento
15. Idade do inicio da vida sexual? anos.
16. Quantos parceiros sexuais ja teve na vida?
(1) Menos de 3 parceiros (2) De 3 a6 parceiros
(3) De 6 a 10 parceiros (4) Mais de 10 parceiros
17. Ha quanto tempo vocé vive com seu parceiro? anos. | () N&o se aplica
18. Vocé:
(1) Ingere bebida (2) Fuma (3) Usa de drogas ilicitas | (4) Nenhuma das
alcodlica opcodes
19. Quando descobriu ser portadora do HIV? / () Nao se aplica
20. Em que circunstancia descobriu ser portadora do HIV?
(1) Durante o pré natal, através dos exames | (2) Adoecimento, internagdo hospitalar
de rotina.
(3) Descoberta da soropositividade do (4) Nao se aplica
parceiro

21. A gravidez foi planejada?
(1) Sim | (2) N&o
22. Fez pré-natal?
(1) Sim | (2) Nao
23. Se fez pré-natal, a partir de que trimestre de gestacao:
(1) 1° trimestre | (2) 2°trimestre | (3) 3°trimestre

24. Quantas consultas de pré-natal:
25. Fez teste anti-HIV no pré-natal?

(1) Sim | (2) Nao

26. Vocé amamentou?

(1) Sim | (2) N&o

27. Por quanto tempo?

(1) Por menos de 4 meses (2) De 4 a 6 meses

(3) Mais de 6 meses




INSTRUMENTO DE QUALIDADE DA INTERACAO FAMILIAR NA VISAO DE MAES
Relacionamento de méaes e filhos

1) Comunicacdo verbal e ndo verbal entre maes e filhos.

Sempre Muitas | Asvezes | Poucas | Nunca
vezes vezes
Vocé...
a. Conversa com seu filho? 5 4 3 2 1
b. Pergunta para seu filho sobre 5 4 3 2 1
aspectos do dia a dia?
c. Pergunta para seu filho sobre o 5 4 3 2 1
gue aconteceu na escola?
d. Pergunta para seu filho sobre seus 5 4 3 2 1
amigos?
e. Da carinho a seu filho? 5 4 3 2 1
f. Elogia seu filho? 5 4 3 2 1
g. Oferece ajuda ao seu filho, quando 5 4 3 2 1
precisa?
h. Expressa seus sentimentos 5 4 3 2 1
positivos em relagéo as atitudes de
seu filho?
i. Expressa seus sentimentos 5 4 3 2 1
negativos em relagéo as atitudes
de se filho?
j- Expressa suas opinides a seu 5 4 3 2 1
filho?
K. Impde limites a seu filho? 5 4 3 2 1
I. Quando promete algo a seu filho, 5 4 3 2 1
cumpre a promessa?
m. Conversa com seu filho sobre 5 4 3 2 1
HIV/AIDS?
Seu filho...
n. Pede que vocé faca algo por ele? 5 4 3 2 1
0. Pede para que vocé o ajude em 5 4 3 2 1
alguma atividade?
p. Procura conversar com vocé? 5 4 3 2 1
g. Conta as coisas boas ou ruins 5 4 3 2 1
ocorridas com ele em relacdo aos
amigos?
r. Contas as coisas boas ou ruins 5 4 3 2 1
ocorridas com ele em relacao a
escola?
s. Faz perguntas referentes ao seu 5 4 3 2 1
dia a dia?
t. Faz elogios a vocé? 5 4 3 2 1
u. Desafia suas regras 5 4 3 2 1
(desobediéncia)?
v. Expressa desejos e preferéncias, 5 4 3 2 1
dando razéo para suas acoes e
posicoes?
w. Lhe dé& carinho (abracos, beijos)? 5 4 3 2 1




2) Participagdo das méaes nos cuidados com os filhos.

Sempre | Muitas | As |Poucas | Nunca
vezes |vezes| vezes

a- Controlar a higiene do filho. 5 4 3 2 1
b- Ingerir alimentos com baixo valor nutricional ( 5 4 3 2 1
frituras, balas, chocolates).
c- Educacéo escolar (ajudo na tarefa, exigéncia 5 4 3 2 1
em relacdo aos estudos, etc.) do filho.
d- Controlar horarios de lazer/Assistir televiséo. 5 4 3 2 1
e- Impor horério de deitar. 5 4 3 2 1
f- Atender as solicitacdes de seu filho para 5 4 3 2 1
comprar coisas desnecessarias.
g- Comprar roupas e brinquedos para seu filho. 5 4 3 2 1
h- Dar mesada ao filho. 5 4 3 2 1
i- Punir seu filho por comportamento 5 4 3 2 1
inadequado.
j- Ler livros e revista com seu filho. 5 4 3 2 1
k- Controlar o circulo de amizades de seu filho. 5 4 3 2 1
I- Promover contato com parentes. 5 4 3 2 1
m- Promover atividades fisicas. 5 4 3 2 1
n- Levar o filho a encontros religiosos. 5 4 3 2 1
0- Passear com seu filho. 5 4 3 2 1
p- Acompanhar a saude do filho 5 4 3 2 1
g- Seguir o tratamento adequado para HIV/AIDS 5 4 3 2 1
do filho
r- Comparecer aos retornos no Servico de 5 4 3 2 1
referéncia

3) Participagdo das maes nas atividades escolares, culturais e de lazer com os filhos.
Sempre| Muitas As Poucas | Nunca
vezes | vezes | vezes

a- Acompanha o progresso escolar do seu 5 4 3 2 1
filho? (vé as notas de seu filho)

b- Ajuda seu filho nas licbes de casa? 5 4 3 2 1
c- Valoriza as conquistas académicas de seu 5 4 3 2 1
filho?

d- L&/Conta historias para seu filho? 5 4 3 2 1
e- Incentiva seu filho a assumir 5 4 3 2 1
responsabilidades por tarefas escolares?

f- Incentiva seu filho a realizar atividades 5 4 3 2 1
domeésticas (cuidar das proprias coisas, da

casa, etc.)?

g- Acompanha seu filho para se vestir? 5 4 3 2 1
h- Acompanha seu filho nas refeicdes? 5 4 3 2 1
i- Ajuda seu filho nas atividades de higiene 5 4 3 2 1

(escovar os dentes, tomar banho)?
j- Pede para seu filho organizar objetos 5 4 3 2 1
pessoais (roupas, brinquedos)?

k- Brinca com seu filho?

I- Incentiva seu filho a brincar com jogos
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educativos?

m- Valoriza as conquistas esportivas de seu
filho?

n- Assiste filmes com seu filho da escolha
dele?

0- Passeia com seu filho (praca, casa de
familiares, etc.)?

p- Assiste eventos culturais com seu filho
(teatro, shows musicais)?

g- Incentiva seu filho a ter contato com outras
criancas (leva na casa dos amigos, recebe 0s
amigos em casa)?

r- Incentiva seu filho a ter contato com outros
adultos (tios, amigos da familia)?




ANEXO B — Apreciagao do Programa DST/AIDS de Diamantina

Prefeliura de

v B A PREFEITURA MUNICIPAL DE DIAMANTINA
Diamantina

sz, i, SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE
Uma cidadseec;eh;ggf;ssmg;ra todos! ' Programa DST/AIDS
Administragao 2009 - 2012

-’

Diamantina, 12 de maio de 2010

Titulo do projeto: Criangas e Adolescentes nascidas de maes HIV positivas: Um estudo sobre a
relagdo mae e filho no Alto Jequitinhonha.

Objetivo: Avaliar a relagiio mée-filho, de criangas e adolescentes cujas maes sdo HIV positivas.

Metodologia: Serd realizado um estudo transversal para verificar a relagio entre as mulheres
HIV positivas ¢ seus filhos, com idades entre zero e treze anos, utilizando para coleta de dados o
instrumento elaborado e validado no Brasil, por Fabiana Cia (2007) intitulado: Qualidade da
Interagdo Familiar na Visdo das Mies. O instrumento possui perguntas semi-estruturadas. A
coleta de dados ocorrerd no proprio Servico de Referéncia DST/HIV/AIDS de referéncia situado
no miunicipio de Diamantina, durante as consultas de retorno que ocorrem mensalmente. A
entrevista serd feita em local tranquilo e reservado com duracio de aproximadamente trinta
minutos, serd explicado para as participantes o objetivo da pesquisa e essas assinariio o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, garantindo a sigilo das informacdes.

Comunicamos que o presente projeto tendo como pesquisadores, Thamara de Souza
Campos e Jorge Andrade Pinto foi aprovado no Servigo de Referéncia DST/AIDS em
Diamantina para se continue o processo de aprovagiio na Secretaria Municipal de Satde de

Diamantina.

Lo ﬂmqwﬁw/ ety

Anne Margareth Batista
Coordenadora DST/AIDS
Diamantina-MG

Policlinica Regional Dr. Lomelino Ramos Couto - Programa DST/AIDS
Rua Alvaro Mata, 50 / Diamantina- CEP: 391 00-000.
Fone {38)3531-9502



ANEXO C — Apreciacdo Secretaria Municipal de Saude de Diamantina

Profeitura de IN}\
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PREFEITURA MUNICIPAL DE DIAMANTINA

SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE

s Secrsiana de SaUde EmRRRmNBGY
Uma cidade de todos para todos!
Adminisiragdo 2009 - 2012

Diamantina, 12 de maio de 2010

Titulo do projeto: Criangas e Adolescentes nascidas de maes HIV positivas: Um estudo sobre a
relagio mac e fitho no Alto Jequitinhonha.

Objetivo: Avaliar a relagdo me-filho, de criancas e adolescentes cujas maes sdo HIV positivas.

Metodologia: Sera realizado um estudo transversal para verificar a relagdo entre as mulheres
HIV positivas e seus filhos, com idades entre zero e treze anos, utilizando para coleta de dados o
instrumento élaborado ¢ validado no Brasil, por Fabiana Cia (2007) intitulado: Qualidade da
Interagio Familiar na Visio das Mées. O instrumento possui perguntas semi-estruturadas. A
coleta de dados ocorrera no préprio Servico de Referéncia DST/HIV/AIDS de referéncia situado
no municipio de Diamantina, durante as consultas de retorno que ocorrem mensalmente. A
entrevista serd feita em local tranquilo e reservado com duragio de aproximadamente trinta
minutos, ser explicado para as participantes o objetivo da pesquisa e essas assinardo o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, garantindo a sigilo das informacdes.

Comunicamos que o presente projeto tendo como pesquisadores, Thamara de Souza
Campos e Jorge Andrade Pinto foi aprovado na Secretaria Municipal de Salde de Diamantina
para se continue o processo de aprovagdo no Comité de Etica da Universidade Federal de Minas
Gerais - UFMG.

Rogério Geraldo Pontes
Secretario Municipal de Saide
Diamantina-MG

Secretaria Municipal de Sadde - Rua da Gléria, 394/ Diamantina - CEP: 39100-000.
Fone (38)3531-9460/ FAX: 3531-9482 - E-mail: smsdiamantina@jknet.com.br.




ANEXO D - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da UFMG

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS -
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Parecer n2. ETIC 0238.0.203.000-10

Interessado(a): Prof. Jorge Andrade Pinto
Departamento de Pediatria
Faculdade de Medicina - UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 04 de agosto de 2010, o projeto de pesquisa intitulado "Criancas e
adolescentes nascidos de maes HIV positivo: um ei:studo da reflacao
mae e filho no Alto Jequitinhonha" bem como o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um
ano apos o inicio do projeto.

Profa. Maria Teresa Marques Amaral
Coordenadora do COEP-UFMG |

Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005 — Cep:31270-901 — BH-MG
Telefax: (031) 3409-4592 - e-mail: coep@prpg.ufing.br




