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Preocupacdes de maes soropositivas com o HIV e
suas implicacoes para o cuidado de enfermagem

HIV-positive mothers’ worries and its
implications for nursing care
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RESUMO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(Aids/Sida), denominada como a mais recente pan-
demia da humanidade, se constitui hoje um dos
problemas mais sérios de saude publica. A inci-
déncia cada vez maior de Aids por transmissao ver-
tical é assustador, hoje estima-se no mundo cer-
ca de 1000 bebés sao infectadas por dia. Frente a
essa problematica € oportuno explorar os senti-
mentos e expectativas por dia das maes que con-
frontam com essa possibilidade de ter ou nao seus
filhos/filhas portadores de HIV e que implicacoes
isto pode trazer no processo de cuidar essas maes.
Trata-se de uma pesquisa descritiva, exploratoria
numa abordagem qualitativa, tendo as maes soro-
positivas como sujeitos desse estudo e que acom-
panham seus filhos em um ambulatéorio de um
servico publico de saude de Fortaleza, especializa-
do em doencas infecciosas. Os dados deste estudo
revelam que essas maes tendem a preocupar-se
mais com os filhos/filhas, e descuidam-se de au-
tocuidar-se. As categorias mais presentes foram
o medo e a esperanca na dimensao do outro; fi-
lhos/filhas, no seu dizer “coisas de mae”, o medo
de perdé-los, onde a dimensao mae se sobrepos a
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de mulher portadora. Esses dados tendem a indi-
car que o cuidar de enfermagem a essa mae porta-
dora numa perspectiva de reforco ao autocuidado.

Palavras-chave: Maes infectadas pelo HIV, relacio-
namento mae-filho soropositvos, implicacées para o
cuidado de enfermagem

ABSTRACT

In the last decade, the public health system world-
wide has been greatly challenged in attempts to con-
trol the rapid spread of the Human Immune Defici-
ency Virus (HIV) that causes the Acquired Immune
Deficiency Syndrome (Aids). The number of children
with aids who got the virus from their mothers has
increased dramatically. Nowadays there are around
1000 infected children with HIV in the world. This
study explores the feelings and expectations from
mothers with HIV/Aids while waiting their children
medical exams for HIV infection. It intends to show
the implications caused by this tension on mother
self-care. This investigation adopted a descriptive
approach and embraced principles from the qualita-
tive method. Data was collected through interviews
conducted with mothers who are assisted in the
public health service. The findings showed that
mothers tend to reduce their self-care in order to
provide better attention to their children. In doing
so, likely they run the risk to develop Aids more
rapidly. Thus, this study suggests that the nursing
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Na literatura ha um consenso
de que o aleitamento materno

assistance for mothers with HIV/
Aids must reinforce the need of
self-care, including their children
as part of the care. |

Keywords: Mothers with HIV, mo-
ther-child relationship, nursing care

1. INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids/
Sida), denominada como a mais recente pandemia da
humanidade, se constitui hoje um dos problemas mais
sérios de saude publica. A quantidade de individuos
infectados e doentes com aids denunciam claramen-
te nao s6 uma situacao atual bastante grave, mas so-
bretudo um quadro futuro assustador. O mais novo
Boletim Epidemiologico do Ministério da Saude notifi-
cou, de 1980 a fevereiro de 1999, 155 590 casos. A
maioria dos casos esta na regiao Sudeste 109 066 ca-
sos por mil habitantes. No nordeste, a epidemia con-
tinua crescendo, 13 931. Do total de casos de aids no
Brasil, 43% sao registrados na faixa dos 25 a 34 anos'.

Outra mudanca marcante que se verifica € a alte-
ragao na proporcao entre homens e mulheres atingi-
dos pelo virus. A razao homem/mulher que era de
125:1 em 1984, passou a 4:1 ao redor de 1991-1992,
ateé fevereiro de 1999 foram 36075 casos de aids na
populacao feminina'. Atualmente 1 entre cada 3 ca-
sos de aids notificados esta entre mulheres. Man-
tendo-se o atual quadro epidemiologico, prevé-se que
até o final da década a infeccao pelo HIV estara atin-
gindo igual namero de homens e mulheres. O uso de
drogas € o principal responsavel pela incidéncia da
doenca até 1990 mas a partir dai, observou-se um

¢ desaconselhavel em maes
infectadas, pela possibilidade |

de transmissio do HIV
por esta via

aumento na proporcao de mulheres contaminadas -

através de relacoes heterossexuais, mais da metade
delas por parceiros usuarios de drogas endovenosas

Vale acrescentar algumas particularidades rela-
tivas a infeccao de aids em pediatria. O crescimen-
to do numero de casos para o sexo feminino explica
o0 aumento na transmissao vertical. Em primeiro lu-
gar, a distribuicao dos casos de aids no Brasil refe-
rente a transmissao perinatal mostra que nessa
categoria os casos crescem ano apos ano. De 1980 a
fevereiro de 1999 atingiram 4181 notificacées no
pais'. Em pediatria, toda infeccao adquirida ocorre
por transmissao vertical da mae para a crianca. Para
esses casos, a transmissao pode ter-se dado pelas
vias: transplacentaria, canal do parto ou aleitamen-
to materno. Na literatura ha um consenso de que o
aleitamento materno € desaconselhavel em maes
infectadas, pela possibilidade de transmissao do HIV
por esta via.
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Na gravidez a realizacao da soro-
logia para HIV tem sido recomen-
dada. Infelizmente esta pratica ain-
da nao tornou-se rotina no pré-na-
tal. A identificacao da infeccao por
HIV em tempo habil determina o uso
de terapia retroviral e desta forma interrompe-se
sua transmissao vertical* O Ministério da Saude
recomenda que a mae receba AZT todo dia a partir
do quarto més de gestacao e o bebé receba gotinhas
da droga até a sexta semana de vida, desta forma as
chances de contaminacao caem de 26% para 8%.
Criancas nascidas de mulheres infectadas pelo HIV
podem, em minoria, estar infectadas pelo HIV. To-
das podem ser soropositivas inicialmente, pela pas-
sagem de anticorpos maternos por via transplacen-
taria. Estes anticorpos usualmente desaparecem em
nove meses nas criancas nao-infectadas, porém em
algumas podem estar presentes até os 18 meses?® .

A incidéncia cada vez maior de Aids por trans-
missao vertical € preocupante. Hoje estima-se que
no mundo, cerca de 1000 bebés sao infectados por
dia. A literatura sobre aids em mulheres tem refe-
rido que nesse grupo a doenca nao acomete somen-
te a mulher mais toda familia*. Neste estudo, nosso
enfoque é sobre a mulher méae portadora de HIV e o
periodo de espera da confirmacao ou nao do diagnos-
tico de aids do filho durante os primeiros anos de
vida em que ele € submetido ao exame de sorologia
para o HIV. Nesse periodo de semanas, meses, es-
sas maes sao submetidas a uma situacao de stress,
ansiedades e, tudo isso, pode trazer consequéncia
no processo do auto cuidado.

Compreendemos que a esséncia do cuidado
de Enfermagem deve esta voltada para atencao ho-
listica do ser. Neste sentido Falcos e Lobo, apud Ro-
gers (1993)°, referem que na visao de saude holisti-
ca o homem ¢é considerado um ser global, integrado
e dinamico, que responde constantemente a mu-
danca ambiental distinguindo-se de outros seres
pela sua capacidade de relacionar-se ativamente
com a natureza, transforma-la mantendo-se em
harmonia com os outros homens e consigo. Possui
livre arbitrio em situacao de escolhas, expressando
responsabilidade pelo proprio destino. Refletindo o
conceito referido, as autoras sugerem que a enfer-
magem pode contribuir desenvolvendo acoes edu-
cativas com seus clientes, possibilitando conheci-
mento de seu potencial, para colocar em pratica um
comportamento produtivo relacionado a saude e al-
cancar gradativamente o bem-estar numa atitude
ativa e positiva frente aos desafios da Aids.

Partindo desse entendimento, decidimos realizar
o presente estudo visando identificar sentimentos
da mae portadora do HIV/Aids ao vivenciarem a
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experiéncia da realizacao do exame
de sorologia para o HIV do filho.

2. METODOLOGIA

O estudo de natureza descritivo
exploratorio foi realizada durante o
més de marco de 1999. Para a coleta de dados foram
entrevistadas as maes cujas filhos estao em fase de
teste de sorologia para HIV e que estao sendo acom-
panhada no hospital publico da cidade de Fortaleza,
instituicao especializada em doencas infecto-conta-
giosa e de referéncia estadual para portadores do vi-
rus HIV e Aids. Para escolha das maes a serem en-

trevistadas foi necessaria verificar nos cartoes de ca--

dastramento do servico aquelas cujas criancas nao
tinham confirmacao diagnoéstica de infec¢ao pelo HIV
e que viriam para consulta de acompanhamento.
Abordamos cada mae antes ou depois da consulta de
acordo com sua conveniéncia, esclarecendo os obje-
tivos e a relevancia da pesquisa e garantimos sigilo
arespeito das informacoes colhidas no estudo. As en-
trevistas foram realizadas em uma sala reservada .
Essa privacidade propiciou um falar e ouvir mas re-
velador. Cada entrevistada foi norteada pela seguin-
te questao orientadora: “O que € para vocé aguardar o
resultado da sorologia do seu filho”.

Os discursos foram gravados com acordo das maes
por entendermos que assim as falas nao seriam per-
didas e expressariam de modo exato a vivéncia dos
sujeitos. Realizamos oito entrevistas. Todas elas se
prontificaram a participar das entrevistas. Trabalha-
mos portanto com esses discursos procurando captar
as convergéncias ou invariantes, ou seja, o aspecto
comum que permanecia nas falas. As reflexoes fei-
tas sobre as falas das maes possibilitaram o levanta-
mento de algumas categorias sobre as preocupacoes
de maes portadoras do HIV/Aids. Dessa maneira al-
gumas invariantes se destacaram nos discursos.

3. RESULTADOS

Nesta etapa do estudo apresentamos os depoimen-
tos das mulheres maes portadora do HIV/Aids atra-
vés das categorias. Neste sentido, procuramos in-
corporar as respostas no contexto das relacoes soci-
ais e vivéncias das portadoras do HIV, identificando
os seguinte temas centrais: Relagcoes Mae-Filho(a),
Ansiedade, Separacao materna, Duvida, Conviven-
do com a soropositividade, Preconceito.

3.1 Relacao Mae Filho (a)

As falas evidenciam uma necessidade materna
de protecao e esperanca de que mesmo que o resul-

realizado durante o més de

marco de 1999 / ‘

7

Estudo de natureza
descritivo exploratorio foi

tado do exame seja positivo, mas
para o filho haja perspectiva de
vida:

“eu queria ter minha consciéncia tran-
quila”;

“..eles tem direito a uma chance de
vida. Se ha o tratamento, se ha uma pequena espe-
ranca logo... Tudo isso com o coracao apertado..”;
“embora eu sinta que ele é um menino sadio quero
ficar com a  consciéncia mais limpa nao quero ter
duvida.”

Normalmente, a mae desempenha o papel fami-
liar mais significativo para a crianca, em funcao da
propria historia e eventos que as uniram: gravidez,
amamentacao, funcao de cuidados e protecao desem-
penhados pela mae e necessidade e dependéncia
emocionais e fisicas da crianca®. As falas acima re-
gistradas, como pode-se perceber, certificam como
estes lacos tao significativos podem ser estreitados
num contexto de provavel perda de um filho ou filha
com Aids.

3.2. Ansiedade

Pudemos identificar que o periodo de espera de
resultado do exame de sorologia para HIV do filho foi
vivenciado com ansiedade como mostram nos de-
poimentos que seguem:

“agente fica naquela ansiedade: serd que vai dar positi-
vo. Serd que vai dar negativo”;

“ansiedade, medo porque quem tem essa doenca nao
vive muito tempo”;

“senti aflita, meu coracdo s6 pensava aquelas coisas...
coisa de mae, muito nervosa, suor frio”;

“telefonava todos os dias. Era uma angustia muito
grande parecia que ela ia morrer em seguida”;

“quando aguardava o resultado do exame eu tinha
medo. Eu nao queria que ela tivesse a doenca”;

“inquietagdo, coisa ruim, muita contrariedade”;

“é tao dificil .... as vezes nem gosto de pensar no resul-
tado. Ja botei na minha cabega que vai ser positivo para
que eu nao me decepcione, nao sofra. Nao quero me ilu-
dir. Por isso é muito dificil.

Normalmente, quando uma crianga precisa rea-
lizar algum procedimento terapéutico ou fica doen-
te, o estresse € criado e envolve a familia como um
todo. A necessidade de realizacdao de um exame es-
pecifico como € o anti- HIV produz uma situacao para
a qual a familia tem pouco ou nenhum tempo para
se preparar e cujos problemas terao que enfrentar
no futuro. Como consequiéncia a familia e em espe-
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cial a mae, normalmente com mai-
or vinculo afetivo a crianca, pode
estar sob efeito da ansiedade. Car-
penito (1999)” define ansiedade
como “estado em que o individuo/
grupo apresenta sentimentos de
apreensao e ativacao do sistema nervoso autéonomo
em resposta a uma ameaca vaga, inespecifica”. A
ansiedade presente nos discursos das maes coexis-
te com o medo, ambos advindos da possibilidade do
filho ter contraido a doenca: sao ansiedade e medo
que se instaram a partir da possibilidade de morte.

Schmitz (1989, p.191)* em seu texto “Assisténcia
Psico-emocional da crianca hospitalizada sua e Fa-
milia” assinala que a enfermagem deve estar aler-
ta as necessidades emocionais dos pais e do filho, a
fim de auxiliar na resolucao da ansiedade; reforcar
o papel dos pais na neutralizacao ou amortizacao dos
estimulos ansiogénicos para a crianga.

3.3. Separacao involuntaria

As maes, sentindo o peso da responsabilidade atri-
buida a elas no momento da descoberta da soroposi-
tividade e sua relacao distorcida com a fenitude pre-
coce da doenca, apontaram como medo imediato a
consequiéncia da orfandade do filho(a) . A situacéao
em si parece que tende a emergir sentimentos que
convergem para a separacao materna dos filhos(as)
pela certeza da morte da mae e/ou do filho. Dessa
forma procuramos desvelar o significado contido nas
falas organizando-as numa’ categoria denominada
separacao involuntaria.

“Quando vim receber o resultado deu positivo. Fi-
quei tao triste, um aperto no coracao, pensei que
fosse logo morrer e nao ver meus filhos “crescer, me
deu logo suor frio, uma coisa ruim”;

“eu sinto que ela precisa de mim eu tenho que enfren-
tar. Tem momento de depressao, eu choro”;

“... peco a Deus para ele me dar muita saude porque
tenho dois filhos pra criar ja que meu marido nao teve a
responsabilidade”;

“eu sou queria que Deus me tirasse quando todos ti-
vesse crescido. Eu sinto que ela precisa de mim eu te-
nho que enfrentar”;

“...as vezes eu choro pensando em partir e deixar eles
sem mae’.

E possivel perceber nos depoimentos das maes
que a preocupacao maior € vir a deixar os filhos sem
amparo. A condicao de ser soropositiva nao parece
ser a preocupacao maior. A prioridade impar € o
cuidado de saude do filho procurando usar todo seu
potencial para satisfazer a necessidades dele e da
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Os discursos denotam que {
incorporar a idéia de realizar ‘
o exame exigiu delas

enfrentamento, coragem /

familia. Pereira apud Bergum
| (1989)° assinala que existe um con-
trato de responsabilidade na mater-
nidade: a mae deve cuidar do seu
filho. Porém, quando o resultado do
cuidado nao é o esperado ou quan-
do a mae fracassa ao cumprir esse papel, essa res-
ponsabilidade pode gerar um sentimento de opres-
sao na mae. Percebemos, ainda, nas falas que a
dura realidade de ser mae portadora HIV/Aids leva-
a utilizar varios mecanismos procurando fazer emer-
gir forcas do seu interior e¢/ou ajuda em um ser su-
perior. Nao foi evidenciado nas falas outros mecanis-
mos externos de apoio.

3.4. Duavida

Ao confrontar-se com a necessidade de subme-
ter-se o filho(a) ao exame de sorologia para o HIV, a
mae passa por sentimentos expressos por duvida e/
ou certeza da realizacao do procedimento do exame.

As maes nos discursos verbalizaram esses sen-
timentos de forma clara, elaborada:

“no momento eu estou com vontade de fazer os outros
exames. E preciso fazer trés . Eu quero saber se real-
mente é verdade que meu filho ndo tem aquela doen-
ca”; Eu sinto duvida. Porque ds vezes dar negativo as
vezes dar positivo. S6 depois do 3° exame é que tenho
certeza que ele ndo estar com o virus™;

“embora eu sinta que ele é um menino sadio, quero
ficar com a consciéncia mais limpa, nao quero ter du-
vida”.

Os discursos denotam que incorporar a idéia de
realizar o exame exigiu delas enfrentamento, cora-
gem. Podemos inferir que a aids leva a um caminhar
solitario das sua vitimas exigindo do profissional de
saude a capacidade de assegurar e manifestar o su-
porte emocional necessario, através de aceitacao,
compreensao, afeto e tempo para ouvir as queixas e
compartilhar dos sentimentos desses individuos.

3.5. Convivendo com a soropositividade

“rezo , entrego a Jesus, peco a graca que apareca uma
vacina pra mim curar’;

“é uma missao drdua principalmente porque eu ndao
tenho ele (marido). No meu dia a dia ja me adaptei”;
“e ter muita coragem. Gracas a Deus eu tenho apoio de
minha mae e do meu pai. Eles ndo se afastaram’, me aju-
dam quando ndo tenho nada. “Acho que Deus me dar
muita forca, muita coragem. Tem hora que penso que
nada existe”.
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Para estas maes a fé em Deus e
a forca interior sao sustentaculos
imprescindiveis, capazes de man-
ter a saude, re-elaborar seus pro-
jetos de vida, ainda que numa vida
com limitacoes. Esta afirmativa
corrobora com Ferreira (1994, p. 88)'° que assinala
a forca e a coesao interna, como agentes disponi-
veis, eficazes para combater a multiplicacdo do vi-
rus e a aceleracao da doenca.

3.6. Preconceito

“no lugar que eu moro ninguém sabe que eu sou .

doente”;

“eu sofro muito porque nao sou de desabafar com
ninguém. Infelizmente o preconceito é grande. E ai
nao posso contar a ninguém?”; i
“inclusive tenho familia aqui mas nao posso visitd-
la, sinto acuada”.

O surgimento da aids impode desafios que trans-
cendem aos aspectos puramente assistenciais e
do modelo biologico. A aids além da epidemia do
HIV, também € uma epidemia do medo, ignoran-
cia, rejeicao e acusacoes que podem ser fonte de
sérias implicacoes sociais e economicas. Trans-
crevendo os depoimentos das maes percebemos que
este sentimento torna-se uma preocupacao nas
suas vidas.

4. CONSIDERACOES FINAIS

Ser mae portadora do HIV/Aids e ter uma crian-
ca que podera ou nao confirmar uma doenca croni-
ca se desvelou neste estudo em um medo realistico
ou irrealistico da doenca e do desconhecido, modifi-
cacoes nas rotinas de vida, medo de morrer e deixar
os filhos desamparados, desconhecimento da moni-
torizacao ligada ao controle da doenca, problemas
sociais e afetivos vinculados a doenca da mae (falta
de recursos financeiros, necessidade de cuidado,
protecao e afeto do filho).

As historias pessoais narradas pelas maes leva-
ram-nos a inferir que o sentimento materno de nao
poder acompanhar o crescimento e desenvolvimen-
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O surgimento da Aids
impoe desafios que
transcendem aos aspectos
puramente assistenciais e
do modelo biologico

to de seu filho leva a uma ruptura
do vinculo mae/filho ainda em
vida.

Finalizando, entendemos que aos
profissionais de satide cabe com ur-
géncia repensar suas praticas. Aten-
der apenas a mae, excluindo a familia € uma atitude
condenada ao insucesso. Para Vieira, 1994)'" assistir
a familia, tendo-se em conta apenas a presenca do
virus significa estreitar a atencao para a doenca e nao
para o individuo.

A enfermagem, ao longo de sua histéria, tem sido
reconhecida pelo continuo esforco de buscar na sua
pratica a transcendéncia dos determinantes biolo-
gicos e assistir ao individuo, familia e grupos na
interacao dos dominios psicolégicos e sociais'.
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