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RESUMO

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, em que se utilizou a Historia Oral
Testemunhal para nortear sua operacionaliza¢do. Os objetivos do presente estudo foi conhecer
a experiéncia de vida de mulheres gestantes/puérperas desde a descoberta da situacdo de
soropositividade para HIV/Aids e investigar as estratégias de enfrentamento e as praticas de
salde utilizadas por essas mulheres a partir da situacdo de soropositividade a comecar do
ciclo gravidico ao puerperal. Elegeu-se como cenario desta investigacdo o Hospital
Universitario Lauro Wanderley (HULW) da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), na
cidade de Jodo Pessoa/PB, por se tratar de um hospital de referéncia no tratamento e
acompanhamento dessas gestantes e puérperas portadoras de HIV/Aids. A pesquisa foi
realizada no setor de Obstetricia do HULW/UFPB e foi desenvolvida em trés etapas: 1) Pré-
entrevista; 2) Entrevista propriamente dita; e, 3) Pds-entrevista. Para a obtencao dos relatos,
foram utilizadas perguntas norteadoras. O material empirico foi produzido a partir das
entrevistas realizadas com doze colaboradoras e o produto desse material foi discutido com
base na andlise temética interpretativa, que subsidiou a constru¢do de dois grandes eixos
tematicos, respectivamente: 1) Experiéncia da soropositividade para HIV/Aids: a dor, o
trauma e o sofrimento da descoberta; e, 2) Condicdo de soropositividade: o desafio do
enfrentamento. Foi constatado, durante as etapas da pesquisa, que as mulheres em processo
gravidico e puerperal estdo envolvidas de sentimentos conflitantes como morte e vida, alegria
e tristeza, medo e certeza. Com base nesses dados, foi possivel observar que as préaticas de
contaminacgéo para soropositividade para HIV/Aids ainda sdo desconhecidas; a descoberta, na
maioria das vezes, sO é detectada em exames de rotina durante o pré-natal; e, a equipe de
salde precisa rever as praticas educacionais que sdo repassadas para a populagdo,
principalmente a esse grupo de mulheres e seus familiares. Portanto, este estudo é de grande
importancia pela tentativa de compreender as experiéncias de vida nas gestantes e puérperas
soropositivas para HIV/Aids a fim de que haja ampliacdo nas investigaces do enfrentamento
dessas mulheres sobre a discussdo e o esclarecimento das suas davidas e perspectivas quando
confrontadas com a descoberta positiva ao teste.

Palavras-chave: HIV/Aids; Mulher; Gestacdo; Puerpério; Historia Oral Testemunhal; Vida.



ABSTRACT

This is a search of qualitative approach, that used the Testemonial Oral History to guide its
operation. The objectives of this study was to know the life experiences of pregnant /
postpartum women since the discovery of the situation of seropositivity for HIV/AIDS and
investigate the strategies of facing and health practices used by these women from the start of
the seropositivity situation cycle from pregnancy to postpartum. Was chosen as the scene of
this investigation the Lauro Wanderley University Hospital (HULW) of the Federal University
of Paraiba (UFPB) in the city of Jodo Pessoa/PB, because it is a referential hospital for the
treatment and monitoring of those pregnant and postpartum women with HIV/AIDS. The
research was made in the Obstetrics sector of HULW/UFPB and was developed in three
stages: 1) Pre-interview; 2) Interview itself; and, 3) Post-interview. To obtain the results, were
used guiding questions. The empirical data were produced from interviews with twelve
collaborators and the product of this data was discussed based on interpretative thematic
analysis, which subsidized the construction of two big thematic axis, respectively: 1)
Experience of seropositivity for HIV/AIDS: the pain, the trauma and the suffering of
discovery; and, 2) Condition of seropositivity: the challenge of facing. It was found, during
the stages of search, that women in pregnancy and postpartum process are involved of
conflicting feelings of life and death, joy and sorrow, fear and certainty. Based on these data,
was observed that the practices of contamination for seropositivity for HIV/AIDS are still
unknown; the discovery, in most of times, is only detected in routine tests during prenatal
care, and the health team need to review educational practices that are passed on to the
population, especially, in this group, women and their families. Therefore, this study is of
great importance for the attempt to comprehend the experiences of life of pregnant and
postpartum seropositive women for HIV/AIDS in a way that happens the expansion in
investigations of facing of these women on the discussion and clarification of their doubts and
prospects when confronted with the discovering of the positive test.

Keywords: HIV/AIDS; Women; Pregnancy; Postpartum; Testimonial Oral History; Life.



RESUMEN

Se trata de un estudio cualitativo, que utilizo el testimonio de Historia Oral para orientar su
funcionamiento. Los objetivos de este estudio fue conocer las experiencias de vida de las
mujeres embarazadas/postparto desde el descubrimiento de la situacién de seropositividad
para el VIH/SIDA e investigar estrategias y practicas de salud utilizados por estas mujeres
desde la situacion de partida de la seropositividad ciclo de embarazo después del parto. Fue
elegido como escenario de esta investigacion Lauro Wanderley University Hospital (HULW)
de la Universidad Federal de Paraiba (UFPB) en la ciudad de Jodo Pessoa/PB, porque es un
hospital de referencia para el tratamiento y seguimiento de las mujeres embarazadas y
puérperas con VIH/SIDA. La investigacion se llevd a cabo en el sector de Obstetricia
HULW/UFPB vy se desarroll6 en tres etapas: 1) Pre-entrevista; 2) entrevista en si; y, 3)
después de la entrevista. Para obtener las declaraciones, preguntas orientadoras fueron
utilizados. Los datos empiricos fueron obtenidos de entrevistas a doce colaboradores y el
producto de este material se discutio sobre la base de un analisis interpretativo tematica, que
subvenciond la construccion de dos temas principales, a saber: 1) la experiencia de la
seropositividad para el VIH/SIDA: el dolor el trauma y el sufrimiento de descubrimiento; y, 2)
la condicion de seropositividad: el desafio de hacer frente. Se encontrd durante las etapas de
investigaciéon que las mujeres en el embarazo y puerperio proceso de sentimientos
encontrados implicadas como, la vida y la muerte, la alegria y la tristeza y el miedo certeza.
En base a estos datos, se observo que las practicas de contaminacion de seropositividad para
el VIH/SIDA aln se desconocen, el descubrimiento, en la mayoria de los casos, s6lo se
detecta en las pruebas de rutina durante la atencion prenatal, y el equipo de salud necesidad de
revisar las practicas educativas que se transmiten a la poblacion, sobre todo en este grupo de
mujeres y sus familias. Por lo tanto, este estudio es de gran importancia para el intento de
comprender las experiencias de vida en las mujeres embarazadas y puérperas seropositivas
para el VIH/SIDA para que haya expansion en las investigaciones de hacer frente a estas
mujeres en la discusion y aclaracion de las dudas y las perspectivas cuando se enfrentan a la
busqueda de la prueba positiva.

Palabras-clave: VIH/SIDA; Woman; La gestacion; Puerperio; Testimonial Historia Oral;
Life.
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Figura 1 — “Sou como vocé me vé”.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.
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1.1 INTRODUCAO

A ocorréncia de doencas atipicas em jovens previamente saudaveis despertou a
comunidade cientifica para o provavel aparecimento de uma nova doenca de origem
desconhecida. O quadro inicial, exclusivamente presente em homossexuais masculinos,
sugeriu uma doenca transmissivel e se descreveu numa possivel ligacdo entre a nova
patologia e as praticas sexuais. Posteriormente, 0s casos que surgiram advinham de
populacOes diversas como receptores de sangue e derivados e entre mulheres e criangas
reforcaram a ideia de uma doenca transmissivel (FONSECA, 2008).

A aids (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida) é uma das principais epidemias
existentes em todo mundo. Tal consideracdo se deve a inexisténcia de uma vacina eficaz
contra o virus da imonudeficiéncia humana (HIV), as variacBes das diversas formas de
contagio e a diminuicdo das respostas imunoldgicas de individuos portadores do HIV a
infeccdo devido a seu carater altamente multagénico. Associado a esses fatores, problemas de
ordem social e econdmica tornaram essa epidemia um desafio para os diversos setores da
sociedade (VARELLA, 2006).

A aids é uma doenca caracterizada por uma disfuncdo grave do sistema imunoldgico
do individuo infectado pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV), o que pode levar a
infeccdes oportunistas (BRASIL, 2006).

Segundo Cunico, Gomes e Vellasco Junior (2008, p. 120):

O HIV é um virus e, como tal, ¢ um germe microscépico que, devido a sua
incapacidade de auto-reproducdo (replicagdo), precisa infectar uma célula
que servira como hospedeira para a produgdo de novos virus. Os virus
podem ser divididos em duas classes: aqueles cujo material genético consiste
de DNA, e aqueles cujo material genético consiste de RNA, como o HIV. Os
virus de RNA sdo chamados retrovirus e o seu processo de reproducao é um
pouco mais complexo que o dos virus compostos de DNA. Fora da célula, o
HIV é conhecido como virion e é circundado por um envelope protetor, o
gual circunda também uma determinada quantidade de proteinas virais e
algum material genético, um "plano" contendo toda a informag&do necesséria
para a criacdo de novos virus.

O virus causador da doenca, o HIV, afeta o funcionamento do sistema imunologico,
impedindo-o de realizar sua tarefa de proteger o organismo contra as agressoes externas (por

bactérias, outros virus e parasitas) e contra células cancerigenas. Com 0 progressivo
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comprometimento do sistema imunoldgico, o corpo humano se torna mais fragil e,
consequentemente, mais susceptivel as doencas oportunistas (CUNICO; GOMES;
VELLASCO JUNIOR, 2008).

Os autores supracitados afirmam ainda que o processo de entrada do virus HIV
comeca com interacdes de alta afinidade da glicoproteina gp120 do virus com a superficie dos
receptores CD4 das células do hospedeiro, como linfécitos T e macrofagos, essa interagédo faz
com que haja mudancas conformacionais e posterior fusdo. A fusdo leva a injecdo do capsideo
do HIV a célula e posterior liberacdo do seu material genético e de enzimas necessarias para a
replicagdo. Ocorre, entdo, a transcri¢do reversa do RNA genémico viral (formagdo do DNA a
partir do RNA pela acdo da enzima transcriptase reversa do HIV), que culmina na formacao
de uma dupla hélice de DNA viral. O DNA é conduzido para dentro do nucleo celular, onde
sofre clivagens especificas e € integrado ao DNA da célula do hospedeiro pela a¢do da enzima
integrase. A ativacdo da célula hospedeira resulta na transcricio do DNA em RNA
mensageiro, que é traduzido em proteinas virais. A enzima protease do HIV é necesséria neste
passo para clivar a poliproteina viral precursora em proteinas individuais maduras. O RNA e
as proteinas virais se agrupam na superficie celular como um novo virion e sdo liberados para
infectar outra célula (CUNICO et al., 2008).

O perfil epidemiologico da doenca, desde sua descoberta, sofreu transformacdes
envolvendo a disseminacdo (SZWARCWALD, 2006), perdendo a caracteristica de ser uma
doenga resultante de relagdes homossexuais e profissionais do sexo, como nos primeiros
casos notificados, passando a ser disseminada via relagdes heterossexuais
(“heterossexualizacdo” da epidemia) crescentemente, envolvendo as mulheres (“feminizacao”
da epidemia) (VASCONCELOS; HAMANN, 2005) e no seu dinamismo dando sinais de
incorporar as populagbes socialmente mais vulnerdveis - processo denominado
“pauperizacdo” da epidemia (PARKER, 2002). Nessa trajetoria, a epidemia de aids no Brasil
deixa de ser uma doenca de “grupos de risco”, se tornando uma doenca de “comportamentos
de risco”.

De acordo com Alves et al. (2002), pode ser definida como um problema de salde
publica no mundo e, embora ainda haja muitos mais casos notificados no sexo masculino, a
velocidade de crescimento da epidemia € muito maior entre mulheres. Acredita-se que este
aspecto de vida referente a identidade sexual e de género, transgressdo, culpa, onipoténcia,
relacdo com a morte, entre outros, interferem na prevencao da aids e, portanto, necessitam ser
melhor entendidos para maior efetividade dos atuais programas de prevencéo.

As formas de transmissdo do virus sdo conhecidas por grande parte das mulheres.
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Entretanto, ndo se sentem vulneraveis ao contagio. Mecanismos psicossociais sao elencados
como atributos que favorecem ou dificultam a mudanca de préaticas de risco a aquisi¢do do
virus (FONSECA, 2008).

Segundo o Ministério da Saude, a Regido Nordeste tem um grande destaque no
aumento de numero de pessoas infectadas por existir ainda cidades sem a cobertura para o
tratamento adequado. Essa preocupacédo ainda cresce quando o agravante sao gestantes, pois,
no periodo de 2005 a junho de 2010, foram diagnosticados no pais 13.796 casos de aids por
transmissdo vertical (de mae para filho). A Paraiba 1,5/ para cada 100 mil habitantes e Jodo
pessoa 18,7/ para cada 100 mil pessoas (BRASIL, 2011).

O numero de mulheres infectadas pelo HIV segue crescendo, gerando a necessidade
ndo somente de estratégias de prevencdo a infeccdo, mas de atencdo a populacdo de pessoas
portadoras do virus. Essa nova demanda de assisténcia traz consigo uma importante questao
de saude publica: a maternidade em situacéo de infeccéo pelo HIV.

A vivéncia da maternidade é uma experiéncia marcante no decorrer da vida feminina.
Quando ndo héa essa expectativa, as mulheres transcorrem suas vidas por opcGes de ndo viver
esse momento materno por questdes profissionais ou bioldgicas. Dificuldades durante a
gravidez podem acontecer em mulheres saudaveis ou ndo, seja com a mée, seja com o filho,
podendo ser algo que marque profundamente a expectativa da maternidade. Quando a
maternidade acontece com a presenca do virus do HIV as reacdes acontecem de acordo com o
grau de conhecimento que essa gestante tem a respeito da doenga. Dessa forma, este estudo
buscou examinar as diferentes histérias de mulheres que descobriram serem soropositivas
para o HIV e Maes.

Segundo Botti (2009), foi observado nas consultas de mulheres portadoras do HIV que os
seus conflitos, apesar de serem subjetivos, estdo relacionados a condicao de ser portadora do virus
em uma perspectiva além da existéncia do virus no sangue, transcendendo as condicdes
biofisiologicas e envolvendo uma forca energética da existéncia humana relacionada a alma
dessas mulheres.

Uma gestacdo ladeada com o diagndstico de HIV/Aids tem mindcias marcadas nao
somente pelas provocagdes do enfrentamento de uma doenca cronica e estigmatizante como
a aids, mas pelo receio, pelo medo e, principalmente, pela culpa diante da possibilidade de
transmitir o virus para o bebé, sendo esta a preocupacdo por parte da equipe de profissionais
de salde e familias que convivem com essa realidade.

O Ministério da Saude afirma que, desde a instituicdo da obrigatoriedade da

notificacdo da infeccdo pelo HIV/Aids em gestantes de 2000 a 2012, j& foram notificados
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69.500 casos em todo o pais. Esse nimero indica a necessidade de ampliacdo da testagem
anti-HIV no pré-natal, assim como a importancia do atendimento especializado para as
gestantes vivendo com HIV/Aids, o que contribuird para diminuir indices tdo altos de
contaminacdo. Durante o acompanhamento pré-natal, é recomendado uma conduta de
aconselhamento a fim de incentivar a gestante a realizar a testagem voluntaria para o HIV
(SERRUYA; CECATTI; LAGO, 2010). Em 2011, foram notificadas 6.540 gestantes
cadastradas no SINAN e em 2012, até o0 més de junho, foram notificadas 3.426 gestantes.
(BRASIL, 2012).

O Protocolo ACTG 076 comprovou que o uso de zidovudina (AZT) durante a gestacao
(via oral), durante o trabalho de parto e parto (endovenosa) e pelo recém-nascido (via oral) até
48 horas apds o nascimento reduz o indice de transmissao vertical em 67% (BRASIL, 2006).
O uso de terapia antirretroviral combinada pode reduzir a taxa de transmissdo vertical para
menos de 3% (BRASIL, 2008), podendo chegar a 1% (ABIA, 2007). Com relacdo aos
aspectos emocionais, a infeccdo pelo HIV/Aids por si s representa um choque profundo e
isto adquire uma dimenséo ainda mais complexa no contexto de uma mé gestacéo.

Maksud (2003) afirma que a gestacdo de uma mulher portadora de HIV/Aids
transcende as questBes técnicas que possam estar envolvidas. A autora salienta que, no
sistema de saude, predomina o medo quanto ao surgimento da gestacdo, sendo um temor nédo
somente pelo risco de infeccdo do bebé, mas pelo risco social que simbolicamente esta
associado a reproducdo na presenca do virus. O preconceito e a discriminacdo se tornam
temas presentes na vida da mulher soropositiva, 0 que podera interferir na maneira como

vivenciara a maternidade.

1.2 O DESPERTAR PARA O OBJETO DE ESTUDO

Tentar compreender quais sdo 0s sentimentos, reacOes e anseios de pessoas
estigmatizadas e trazer a tona a sociedade é algo imprescindivel. Trabalhar historias de
pessoas soropositivas para HIV traz respostas do estigma que a doenca carrega para essas
pessoas e explica a doenca em si. No trabalho monografico para conclusdo do curso de
graduacdo em Enfermagem da autora desta dissertacdo, houve a oportunidade de trabalhar
sobre “o atendimento sobre o olhar de casais homoafetivos”. Esse trabalho teve uma
contribuicdo magnifica em sua vida, pois, a partir desse momento, houve a expansdo de
pensamentos acerca de como ser um profissional importante na vida de pessoas consideradas

(in) visiveis a sociedade.
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Buscando encontrar o motivo de estar aqui, na maioria dos discursos registrados na
referida monografia, a aids era sempre muito presente. Ainda com muitas perguntas, a
pesquisadora teve oportunidade de fazer parte do grupo de Estudos Nucleo de Estudos em
HIV/Aids, Saude e Sexualidade (NEHAS) na Universidade Federal da Paraiba, o qual, ainda
em fase de adaptacdo, despertou o interesse de trabalhar com esse tema.

Unir o contexto da aids e aliar as mulheres partiu da necessidade de tornar visivel
sentimentos, testemunhos e histdrias de vida. Contudo, no delimitar do tema, ndo se esperava
que a dissertagdo tomasse propor¢oes que levariam a descobrir e entender a propria vida da
pesquisadora, onde foi despertada a responsabilidade profissional a qual estd inserida. A
“triade” mais importante diante essa descoberta (familia, profissional de salude e sociedade)
alicercam-na no dia a dia, tornando compreensivel que a constatacdo mediante o diagndstico €
sindnimo de inclusdo em suas praticas publicas de salde.

Assim, foi decidido trabalhar com mulheres gestantes e puérperas soropositivas para
HIV/Aids e mostrar a sociedade que existem histérias de vidas por tras dessas mulheres
comuns que vao e voltam nas ruas sem serem percebidas. Questdes invisiveis, sentimentos
ndo revelados, dores, medos, sentimentos conflitantes, assuntos que se tornam isolados e
requerem mudancgas por parte das pessoas que cercam essas mulheres sdo as questdes
importantes a revelar. Elas existem, estdo por toda parte, mas onde? Entdo, surgiu a
necessidade de trazermos os testemunhos de vidas dessas mulheres a fim de responder
ambiguidades sobre seus sentimentos, anseios, sonhos e perspectivas.

Desde o primeiro momento da decisdo desta pesquisa, surgiram inimeras indagacGes
que nortearam este estudo: Onde estdo essas mulheres que recebem esse diagnéstico? O que
elas pensam? O que elas sentem? O que fazem? Qual € a sua histdria? Desse inicio, houve a
motivacdo para realizar o presente trabalho de investigacdo cientifica para que pudéssemos
compreender as experiéncias vividas por essas gestantes e puérperas soropositivas para
HIV/Aids.

Para nos aproximar desse universo, foi preciso saber onde a maioria delas estava. A
escolha do Hospital Universitario Lauro Wanderley (H.U.) para ambiente da pesquisa se deu
por ser um Hospital-Escola que tem como objetivos centrais promover 0 ensino, a extensao e
a pesquisa, abrindo espaco para realizacdes de excelentes pesquisas na area da saude. O
hospital também presta servicos de assisténcia a saude em varias especialidades. Deteremo-
nos a um setor que fez parte do nosso cenario de investigacdo: Servico de Atendimento
Especializado/Materno infantil (SAE/MI) do estado da Paraiba, que se encontra no referido

hospital e proporciona aos pacientes tratamentos e atendimentos especializados e realiza
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encaminhamentos para outras especialidades de acordo com as necessidades.

A aproximacdo com essas mulheres fez perceber que a “triade” mencionada
anteriormente € imprescindivel nessa nova condi¢do. Sabendo que a temaética € extremamente
interessante e que ha poucos trabalhos que a referenciem, se torna relevante trazé-la ao mundo
cientifico para que a sociedade tenha conhecimento das lacunas referentes aos sentimentos,
anseios e medos das gestantes e puérperas soropositivas para HIV/Aids a fim de que haja
ampliacdo nas investigacdes do enfrentamento dessas mulheres. Respaldando-as na inclusédo
em Politicas Publicas, partindo da ndo invisibilidade e deixando explicito sobre as
perspectivas ao se confrontar com a descoberta positiva ao teste.

Tendo por principios essas reflexdes, surgiram os seguintes questionamentos: Como
acontece a experiéncia de vida de mulheres gestantes e puérperas a partir da descoberta da
soropositividade para HIV/Aids? Quais sdo as estratégicas utilizadas para o enfrentamento da
vida como mulher soropositiva para HIV/Aids? Que préticas de salde essas mulheres utilizam
para o enfrentamento da doencga?

Com base nessas inquietacfes, surgiram os seguintes objetivos:

e Conhecer a experiéncia de vida de mulheres gestantes/puérperas a partir da
descoberta da situacao de soropositividade para HIV/Aids;

e Investigar as estratégias de enfrentamento e as préaticas de saude utilizadas por essas

mulheres a partir da situacdo de soropositividade no ciclo gravidico puerperal.



Figura 2 — “Quando uma crianga nasce, a mae também nasce”.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.
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2.1 AMATERNIDADE NO CONTEXTO DE HIV/AIDS

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids) foi reconhecida em meados de
1981, nos EUA, a partir da identificacdo de um nimero elevado de pacientes adultos do sexo
masculino, homossexuais e moradores de San Francisco, que apresentaram “sarcoma de
Kaposi”, pneumonia por Pneumocystis carinii e comprometimento do sistema imune, 0s
quais, sabemos que ainda hoje séo caracteristicas tipicas da aids (BRASIL, 2006).

No Brasil, os primeiros casos de aids confirmados foram em 1982, no estado de S&o
Paulo e, desde o inicio da década de 1980 até hoje, existem aproximadamente 600 mil
brasileiros com o virus (BRASIL, 2010).

A aids é um problema de saude que alcancou proporcdes pandémicas. Nos ultimos
tempos, poucos agravos a salde geraram tamanho grau de interesse dos profissionais de
salde, de atividade cientifica, de enigma e de preconceito como a aids. O nimero de pessoas
infectadas pelo virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV), seu modo de transmissdo e seu
impacto na sociedade levou a aids a ser uma doencga que tem uma grande dimensao social
(ARAUJO; SILVEIRA; MELO, 2008).

A epidemia tem apresentado mudancas em seu perfil, entre as quais se destacam o
aumento de casos entre mulheres e o seu status de doenca cronica (OLIVEIRA, 2006). Diante
desse cenério, os individuos portadores de HIV/Aids passaram a conviver com a infecgéo,
vivenciando diferentes etapas de seu desenvolvimento na presenca do virus. No caso de
mulheres, destaca-se a vivéncia da maternidade no contexto de infecgéo pelo HIV/Aids.

Segundo Succi (2010), a situagdo do HIV/Aids na populacdo feminina se identifica
por aspectos peculiares do tipo que as mulheres tém sido consideradas como mais vulneraveis
as Doencas Sexualmente Transmissiveis (DST’s) em geral e, especialmente, a infec¢do pelo
HIV.

A aids no Brasil, de acordo Prata et al. (2009), sofreu variagbes no seu perfil
epidemioldgico relacionadas ao tipo de exposicdo, a situacdo socioeconémica e ao sexo da
populacdo infectada. Estas mudancas acabaram por tornar as mulheres mais vulneraveis a
morte por aids, tanto pelas condi¢Ges de pobreza, quanto pelas questdes de género, que as
levam a submisséo na esfera sexual e reprodutiva, menor valorizagdo no mercado de trabalho,
maior indice de emprego precario e pouca representacao politica. Desde tempos remotos, a
construcdo social da mulher é associada a submissdo ao homem, a inferioridade e a

incapacidade de igualar os sexos, e ainda hoje a relagdo do homem e da mulher s&o baseadas
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em funcbes diferentes, em que os homens sdo favorecidos e tém, consequentemente,
oportunidade de modo desigual em relacdo a populacéo feminina (SILVA; VARGENS, 2009).

Biologicamente, a vulnerabilidade feminina ao HIV tem sido apontada em varios
estudos como sendo até quatro vezes maior que a do homem devido a grande quantidade de
carga viral encontrada no sémen e seu maior volume em comparacdo & secrecdo vaginal.
Além disso, as caracteristicas fisiologicas dos 6rgdos genitais femininos, tendo uma superficie
maior de mucosa exposta, aumentam a probabilidade de laceracBes no ato sexual, facilitando
0 acesso ao HIV.

Segundo Silva, Lopes e Vargens (2010), muitas mulheres acreditaram que a epidemia
da aids era restrita a determinados grupos de risco que ficavam a margem da populacgéo,
reforcando estereotipos e preconceitos sobre sexo imoral e identidade sexual em que varios
comportamentos e relagfes sexuais ndo sdo aceitos e, desta maneira, a transmisséo pelo
relacionamento heterossexual tem sido negada. Carvalho e Piccinini (2008) destacam que as
mulheres sdo mais vulneraveis as DST’s e, especialmente, a infeccdo pelo HIV em
decorréncia das suas condicdes bioldgicas, referentes as caracteristicas especificas dos 6rgaos
sexuais femininos, além de condic¢des sociais comentadas anteriormente. Aguiar e Simdes-
Barbosa (2006) relatam que a demora e 0 ndo reconhecimento da vulnerabilidade feminina
frente a0 HIV e a aids denunciam uma sociedade que reforca e atualiza a desigualdade de

género.

Diversos aspectos ligados as relagfes sociais de género determinam um
baixo poder de negociacdo sexual das mulheres, tornando-as mais propensas
a terem relagdes sexuais desprotegidas aumentando, consequentemente, as
suas chances de exposi¢cdo ao HIV. A submissdo das mulheres aos homens no
que diz respeito ao exercicio da sexualidade e a sua responsabilizacdo pelas
questdes reprodutivas — contracepcao e concepgao — dificulta o didlogo com
seus parceiros e aumenta a vulnerabilidade das mulheres. Diante disso, ndo é
possivel pensar em ac¢des de prevencdo sem considerar as relacfes de género
enquanto relagdes de poder (SANTOS et al., 2009, p. 322).

Em geral, mulheres portadoras de HIV/Aids continuam engravidando, algumas sem
planejamento, outras intencionalmente (PAIVA, 2002; WESLEY et al., 2000). As mulheres
HIV positivas tém o direito de decidir conscientemente sobre ter ou ndo filhos e precisam
fazé-lo o mais informadas possivel quanto a possibilidade de contaminacgéo de seus filhos e
parceiros sorodiscordantes no momento da concepc¢ao, independente de orientages religiosas,

ideoldgicas ou de qualquer ordem dos profissionais de saude (BRASIL, 2010).
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Se a mulher demonstrar o desejo de ter filhos, ela deve ser informada quando
apresentar carga viral baixa ou indetectavel e auséncia de sintomatologia ou de doencas
oportunistas, sendo este 0 melhor momento, do ponto de vista clinico, para engravidar. Ela
deve ser informada ainda de que devera manter o uso de preservativo feminino ou masculino
em suas relacdes sexuais, exceto no provavel periodo fértil, onde estara tentando a concepcéo,
pois, desta forma, estara reduzindo a probabilidade de infeccdo do feto e de seu parceiro. A
paciente também deve ser orientada a informar ao médico sobre a sua gestacao e seu estado
de portadora do HIV para fazer uso da terapia antirretroviral e outras medidas preconizadas
para diminuir a chance de infeccdo de seu concepto na gestacdo, no parto e no puerpério
(BRASIL, 2005).

Além dos fatores relacionados a infeccdo pelo HIV/Aids e a possibilidade da
transmissdo materno infantil, essas mées também vivenciam ansiedades relativas ao proprio
processo de maternidade. A transi¢do para a maternidade inicia na gestagdo e se estende até o0s
primeiros meses do bebé, sendo marcada por sentimentos confusos e pela necessidade de
adaptacOes psiquicas diante das mudancas e incertezas (SUCCI, 2000).

Desde 1996, o Brasil tem adotado medidas de prevencdo da transmissdo materno
infantil voltada a mée (durante gestacdo e parto) e ao bebé (apds o nascimento). As medidas
profilaticas preconizam que seja oferecido o exame anti-HIV a todas as gestantes e, no caso
de infeccdo pelo HIV, é recomendado o uso de antirretrovirais pela mae durante gestacdo e
parto. Além disso, se realiza a cesariana eletiva quando a carga viral materna for considerada
alta ou desconhecida (BRASIL, 2006). Contudo, visando evitar a transmissdo vertical e
futuros casos de aids infantil, o Ministério da Saude disponibiliza, desde 2006, testes rapidos
gratuitamente ofertados logo na primeira consulta do pré-natal, porém a realizacdo desse teste
sO pode ser feita pelo consentimento expresso da usuéria, devendo ser garantido o sigilo do
resultado a terceiros. Essa solicitagdo deve ser acompanhada do aconselhamento pré-teste e
pos-teste realizado pelo profissional de salde e € caracterizada por ser um processo de escuta
ativa, individualizada e centrada na pessoa, possibilitando uma relacdo de confianca com a
finalidade de prepara-las para a recepcdo do diagnéstico de HIV ou para adogdo de medidas
de prevencdo dessa infeccdo e de outras DST’s (BRASIL, 2009).

Conforme Vasconcelos e Hamnam (2005), quando o diagnéstico do HIV ndo é
realizado durante a gravidez, é evidente que as mulheres chegam as maternidades em trabalho
de parto sem ter recebido a quimioprofilaxia.

O Ministério da Salde (2010) afirma que algumas estratégias terapéuticas e

preventivas tém sido indicadas no periodo de intraparto, parto e pds-parto com o intuito de
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diminuir as chances da contaminacdo da crianca. A primeira estratégia para evitar a
contaminacdo do bebé € realizada com tratamento especifico iniciado apds a 14 semana de
gestacdo; a segunda € o tratamento intensivo durante o trabalho do parto; e a terceira
alternativa, que diminui a probabilidade da contaminacdo da crianca, é a exclusdo do
aleitamento materno.

Desde a gestacdo, as maes apresentam diversos sentimentos e expectativas com
relacdo aos seus bebés, sua saude e a propria interacdo mae-bebé (PICCININI et al., 2004).

Com relagdo aos aspectos emocionais, a infeccdo pelo HIV/Aids j& representa um
choque profundo e isto adquire uma dimensdo maior no contexto de uma gestacdo. Maksud
(2003) afirma que a gestacdo de uma mulher portadora de HIV/Aids transcende as questdes
técnicas que possam estar envolvidas. A autora salienta que, no sistema de saude, predomina o
medo quanto ao surgimento da gestagéo, sendo um temor ndo somente pelo risco de infeccéo
do bebé, mas ao risco social que simbolicamente esta associado a reproducdo na presenca do
virus. O preconceito e a discriminacdo se tornam temas presentes na vida da mulher

soropositiva, 0 que podera interferir na forma como vivenciara a maternidade.

2.2 MODOS DE TRANSMISSAO: MAE X FILHO

O Ministério da Saude (2010) afirma que o aumento no numero de mulheres com aids
trouxe como consequéncia o crescimento nas taxas de transmissdo vertical do virus da
imunodeficiéncia humana (HIV). Essa situacdo provocou a infeccdo de percentual
consideravel de criancas em todo o mundo com o virus HIV, devido ao fato de que muitas das
mulheres com aids se encontram em idade reprodutiva.

Segundo M. Lomba e A. Lomba (2007, p. 15):

As formas de transmissdo do HIV ja sdo bem conhecidas pela ciéncia: por
meio de relacdo sexual (heterossexual ou homossexual); por transmissdo
sanguinea (exposi¢cdo a sangue ou hemoderivados); por uso de drogas
intravenosas (seringas e agulhas contaminadas); por Transmissdo Vertical-
TV (de forma congénita da mae para o bebé ou por meio da amamentacéo);
entre outras possiveis sem importancia epidemioldgica.

A transmissdo vertical do HIV é aquela que a infeccdo passa da mée para o filho no
Utero durante as ultimas semanas de gravidez ou durante o parto. Na falta de tratamento, a
taxa de transmissdo da mée para filho durante a gravidez e parto é de 25%. Porém, quando a

mée tem acesso a terapia antirretroviral e o parto € por cesariana, a taxa de transmisséo é de



26

apenas 1%. O aleitamento pela mée portadora do HIV aumenta o risco de transmissdo em 10-
15% (BRASIL, 2010).

A transmissdo materno infantil ou transmissao vertical pode se dar por trés maneiras:
1) disseminacdo transplacentéria, que pode ocorrer durante a gestagdo ou no trabalho de parto;
2) exposicao do feto ao sangue ou secre¢des da mae durante a passagem pelo canal do parto;
e, 3) leite materno (MINISTERIO DA SAUDE, 2010). Essa transmiss&o é uma das principais
preocupacdes dos especialistas em relacdo a infeccdo pelo virus HIV. De acordo com dados
do Ministério da Saude, cerca de 8% das gestantes soropositivas transmitem a doenca para 0
bebé. A taxa é muito alta, uma vez que em paises onde se hd um controle rigido no
acompanhamento das gestantes esse indice é quase nulo (BRASIL, 2010).

A carga viral elevada e o tempo prolongado de ruptura das membranas amnidticas séo
reconhecidos como os principais fatores associados a transmissdo vertical do HIV. A carga
viral nas secregdes cervicovaginais e no leite materno tém se mostrado, respectivamente,
importantes determinantes de risco de transmissdo intraparto e pela amamentacéo; a bolsa rota
por mais de 4 horas aumenta progressivamente a taxa de transmissao (cerca de 2% a cada
hora, até 24 horas) (BRASIL, 2011).

Segundo Cavalcante (2004), é crucial para a salude dessas criancas a identificacdo
precoce do HIV nas gestantes ainda durante o pré-natal para que haja tempo habil de realizar a
quimioprofilaxia para prevencdo da Transmissdo Vertical e diminuicdo drastica da
possibilidade de transmissdo para o bebé. Entretanto, 0 que se evidencia na pratica € um
quantitativo consideravel de mulheres que, mesmo tendo o diagnéstico durante o pré-natal,
chegam as maternidades em trabalho de parto sem ter recebido o tratamento antirretroviral.
Esse problema é decorrente da falta de cobertura adequada de testagem do HIV em gestantes
na atencdo bésica.

O tratamento preventivo do recém-nascido, também chamado de profilaxia do bebé,
de acordo com o Ministério da Saude (2007), € uma combinacéao eficaz de trés medicamentos
(zidovudina mais lamivudina e nelfinavir), que faz com que os riscos do contagio para o
recém-nascido sejam reduzidos para menos de 3%. Ou seja, 0 grande vildo da transmissao
vertical ¢ a falta de acompanhamento e terapia adequada. Por isso, é essencial que o
diagnostico seja precoce e que a mulher gestante siga corretamente a terapia que deve ser
iniciada durante a gestacao.

De acordo com o Ministério da Saude (2011), a realizacdo de aconselhamento e o
oferecimento do teste anti-HIV as pessoas vulneraveis e aos que buscam o servi¢o com clinica

sugestiva de DST’s sdo prioridades no Sistema Unico de Satide (SUS), pessoas com historia
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pregressa de risco para esses agravos e as mulheres gestantes tem prioridade e obrigatoriedade
para a realizacdo deste teste. Contudo, por se tratar de exames soroldgicos e feitos em
laboratdrios conveniados ao SUS, a demanda é muito grande e a espera do exame nem sempre
é fidedigna ao estado de saude do paciente. O mesmo acontece com as mulheres que fazem
pré-natal, que sdo aconselhadas a fazerem o teste durante as consultas mensais, porém, na
chegada a maternidade, a maioria dessas mulheres tem que submeter ao teste rapido porque 0s

exames ndo chegaram as Unidades de Saude Basica (USB).

A angustia, decorrente da vivéncia do paradoxo vida e morte, passam a fazer
parte da vida das mulheres HIV positivas, assim como de representacdes
contraditérias de mae-mulher: “a representacdo da mae, enquanto mulher
gue da a vida, ople-se aquela de mulher perigosa” (COTOVIO apud
VERAS; PETRACCO, 2004, p. 139).

No inconsciente, essas duas representagdes vao coabitar, fazendo com que a imagem
da doadora de vida possa se transformar em imagem de doadora de morte (VERAS;
PETRACCO, 2004).

Estas representacBes contraditérias de mae-mulher, vida-morte e gestacao-
contaminagdo nos apontam uma questdo complexa em relacéo a transmissdo vertical do virus
HIV. Além dos aspectos objetivos importantes aqui presentes, como os cuidados durante a
gestacdo, pré e pds-parto para se evitar a transmisséo, temos que lidar com aqueles subjetivos
que dizem respeito a maneira com a qual a mde vai elaborar psiquicamente a sua
contaminagdo e a da crianga e reagir em relacdo aos cuidados necessarios, adotando-os ou
ndo. Se tomarmos a proibicdo da amamentagdo nesses casos, 0 que interfere profundamente
no vinculo mée-crianga em um momento de extrema fragilidade, teremos a dimensédo de uma
das questdes subjetivas presentes na transmissao vertical (PADOIN; SOUZA, 2006).

Os medicamentos sdo oferecidos a todas as gestantes portadoras do virus, mesmo que
elas ndo tenham nenhum sintoma, pois diminui a quantidade de virus HIV no sangue da mae,
reduzindo a chance de transmissao ao bebé (BRASIL, 2010).

Esta amplamente comprovado que o uso de terapia antirretroviral (TARV) combinada
(AZT e dois outros ARV) é capaz de reduzir significativamente a carga viral plasmatica do
HIV para niveis indetectaveis. Por esse motivo, a realizagdo precoce do diagnoéstico materno
(antes da gestagé@o ou no inicio desse periodo) possibilitara os melhores resultados de controle
da infeccdo materna com consequente reducao da transmissdo para a crian¢a. Com base nisso,
0 Ministério da Saude recomenda que a gestante receba TARV de acordo com sua avaliacdo
clinica e laboratorial (avaliacdo dos niveis de T-CD4+ e Carga Viral) (BRASIL, 2010).
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O Ministério da Saude (2008) assegura que um dos fatores que tem maior contribuicéo
para o crescimento desse numero assustador é a falta de acompanhamento pré-natal. O teste
anti-HIV deve ser solicitado pelo médico ou por um profissional de Enfermagem no inicio da
gestacdo e sem o consentimento da gestante o exame nao é realizado. Ele € o instrumento que
permite um diagnostico precoce da doenca.

Para reverter essa situacdo no Brasil, 0 Ministério da Saude ampliou 0 acesso aos
testes rapidos. De 510 mil exames feitos em 2005 passou para mais de 1 milhdo em 2007, ou
seja, um aumento de 140%. Em 2005, inicialmente, foram priorizadas gestantes, populagdes
de dificil acesso e de maior vulnerabilidade. Em 2007, a realizacdo desse tipo de exame foi
ampliada para os servicos de saude (BRASIL, 2008).

Embora o acesso ao pré-natal seja praticamente universal, a qualidade dessa atencédo
ainda ndo é satisfatoria. As acdes de educacdo em salde, em sua maioria, levam em
consideracdo apenas as necessidades reprodutivas e sexuais de mulheres e homens, e a
obrigatoriedade da orientacdo sexual saudavel e responsavel de um publico cada vez mais
jovem de adolescentes. A rede de servigos de apoio diagnostico para a realiza¢do dos exames
recomendados durante a gravidez nem sempre contempla a necessidade dos municipios. Em
muitos lugares, a mulher ainda peregrina para encontrar um estabelecimento de salde no
momento do parto e a atencdo ao parto e nascimento, por vezes, se utiliza de praticas que nao
estdo baseadas em evidéncias cientificas. Além disso, de maneira geral, é possivel afirmar que
h& uma fragilidade na rede no que tange ao seguimento da mulher e da crianca no pré, no
trans e no pos-parto.

E o que tomamos conhecimento nos estudos de Starfield (2002), em que o autor
reconhece que a situacdo de salde e a utilizacdo de servigcos variam significativamente
dependendo de aspectos socioecondmicos e culturais, bem como da acessibilidade -
geogréfica, econémica, linguistico-cultural - aos servicos de saude, lancando luz sobre a
importancia da acessibilidade enquanto instrumento capaz de conferir direcionalidade a
intervencdo, identificando os fatores que obstaculizam, bem como os que facilitam a busca e
obtengdo de assisténcia. Embora sabendo que as desigualdades sociais no acesso e na
utilizacdo de servicos de saude sdo expressdes diretas das caracteristicas do sistema de salde
(TRAVASSOS; CASTRO, 2008).
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2.3 O PAPEL DO PROFISSIONAL DE SAUDE NA ASSISTENCIA AS MULHERES
SOROPOSITIVAS PARA HIV/AIDS

O estigma e a discriminacdo sdo processos de desvalorizagdo dos sujeitos que
produzem iniquidades sociais e reforcam aquelas ja existentes. O processo social que enseja a
discriminagdo esta relacionado a dimensdo politica, econdmica, social e cultural e tende a
produzir, reproduzir e manter a iniquidade social. Este fendmeno se manifesta com relagéo ao
sexo, idade, raca, sorte, pobreza ou preferéncia sexual, corroborando com os parametros
juridicos que no Brasil identificam a discriminacdo (CECHIM; SELLI, 2007).

O preconceito contra as pessoas portadoras de HIV/Aids sdo os maiores empecilhos no
combate a doenca, sendo a assisténcia, o tratamento da aids e o diagnostico direitos do
paciente. Porém, essa problematica transcende os direitos do paciente se respaldando com
mais clareza nos direitos humanos.

As violagOes dos direitos humanos praticadas durante toda a historia da humanidade se
repetem com o surgimento da aids. Essa violacéo ocorreu, principalmente, contra aqueles que
possuem menos condi¢cOes de reivindicar e proteger seus direitos. Essas pessoas se tornaram o
alvo de medidas restritivas e compulsérias de controle da aids, gerando uma urgente
necessidade de associar a aids a um amplo trabalho sobre direitos humanos (MANN;
TARANTOLA; NETTER, 1993).

A aids nos obrigou a olhar para tudo aquilo que a sociedade brasileira insistentemente
recusava ver: a desigualdade, o preconceito, a hipocrisia, a faléncia do sistema de salde, a
incoeréncia da justica, a fragilidade das relagbes pessoais. Para Betinho, um incansavel
guerreiro na luta pela vida, a aids no Brasil é apenas a ponta de um grande iceberg que
escancara a hipocrisia de nossa sociedade e as deficiéncias do sistema de saude, sucateado
durante os anos de ditadura militar. Mais do que um pais com aids, ressalta Betinho, o Brasil é
um pais com tuberculose, hanseniase, doenca de chagas, malaria, esquistossomose e, porque
ndo dizer, fome (que mata mesmo quem nao esta doente). Se o Brasil tem uma doenca, seu
nome com toda certeza nao € aids e a sua cura esta diretamente relacionada a politica, direitos
humanos, cidadania e solidariedade (SOUSA, 1994).

Algumas pessoas tém uma representacdo da aids pautada no preconceito e no medo
causado pela discriminacdo dos préoprios funcionarios dos estabelecimentos de salde. A
importancia do segredo profissional se justifica pelo alto indice de desinformacdo da

populacdo em geral e também de alguns trabalhadores da salde, que resulta em uma
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desconfianga do paciente de que os funcionarios figuem sabendo do seu diagndstico de
soropositividade do HIV e possam dissemina-lo (MALISKA, 2005).

Em meio a tantas controvérsias sobre atendimento, cuidado e informacdes prestadas,
os profissionais de saude tem um papel de desmistificar todo esse desacordo sobre a doenca.
A quantidade e a qualidade de informacBes repassadas as maes enquanto diagnosticadas
soropositivas para aids € de grande importancia, pois € nesse momento que alguns aspectos
sdo levados em conta para que ndo haja a ndo iniciagdo e a desisténcia do tratamento.
Segundo Lindau et al. (2006), a presenca de atitudes discriminatorias, culpabilizantes e
moralistas por parte dos profissionais cria na gestante um sentimento de desisténcia ao
tratamento, logo Moskovics (2008) enfatiza bem essa questdo afirmando que, muitas vezes,
elas tendem a pensar em cuidar de si mesmas s0 depois de cuidar da familia. Segundo
Foucault (1983), para se conduzir bem, para praticar adequadamente o autocuidado e a
liberdade era preciso se ocupar e cuidar de si mesmo a0 mesmo tempo para se conhecer antes
de qualquer outra atividade.

A submissao das mulheres aos homens no que diz respeito ao exercicio da sexualidade
e a sua responsabilizacdo pelas questdes reprodutivas - contracepcao e concepcgao - dificulta o
didlogo com seus parceiros e aumenta a vulnerabilidade das mulheres. Diante disso, ndo é
possivel pensar em acdes de prevencdo sem considerar as relacdes de género enquanto
relacdes de poder (SANTOS et al., 2009).

Para a mulher, é mais dificil negociar o uso do preservativo por enigmas de papéis de
género. Contudo, compete a ela se responsabilizar pela prevencdo da gravidez com métodos
que, prioritariamente, ndo as resguardam de doencas sexualmente transmissiveis. E
importante ressaltar que algumas acgfes educativas sobre planejamento familiar sejam
abordadas, ndo impedindo as mulheres soropositivas para HIV/Aids a construirem uma
familia. Algumas recorrem a prevencdo por diversos fatores, tais como: cargas virais
variantes, casais sorodiscordantes, transmissao vertical, dentre outros (BRASIL, 2012).

Promover satde é um dos objetivos que norteiam a politica publica de saude brasileira
em relacdo ao HIV/Aids por meio das préticas educativas, atuando sobremaneira a qualidade
de vida e saude dos usuérios do sistema, requerendo uma maior participacdao no controle desse
processo e incorporando preceitos como democracia, cidadania, responsabilizagéo,
acolhimento, vinculo, direitos e acesso (BRASIL, 2012).

O conceito de Educacdo em Saude esté ligado diretamente ao de promocéo da salde,
pois abarca processos que visam ndo so a qualidade de vida daquela parcela dos individuos

acometidos por algum risco, mas também o bem estar da populacdo em geral, reforcando o
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conceito ampliado de salde que busca, entre outros, abranger aspectos comunitarios,
ambientais e sociais (GUEDES; SOUZA, 2009).

Ainda segundo as autoras Guedes e Souza (2009), a relacdo educativa entre
profissionais e usuarios, na abordagem em HIV/Aids, busca estimular o posicionamento mais
critico dos individuos quanto aos problemas de salde e ndo se restringe a transmissao vertical
de informacgGes. Envolve o estabelecimento de relacéo entre os saberes popular e cientifico.
Os principios de escuta e posicionamento com a participacdo do usuario e do profissional
desencadeiam um processo de cuidado com pelo menos trés tipos de direitos: direito a
informac&o; direito ao acesso; e, direito a assisténcia.

O papel do profissional de saude preparado e capacitado para responder a todas as
duvidas de uma gestante soropositiva faz com que grandes receios sejam esclarecidos. De
acordo com Ministério da Salde (2006), é imprescindivel que aconteca seis pontos
primordiais durante um aconselhamento a gestante: 1) explicacfes sobre 0s aspectos de satde
da mée e do bebé; 2) explicacbes sobre as formas de transmissdao materna-infantil - TMI,;
3) explicacBes sobre as formas de prevencdo da TMI; 4) oferecimento de apoio emocional
especifico; 5) informagdes sobre o processo de soroconversdo do recém-nascido; e, 6)
definicdo dos servigos de assisténcia para encaminhamento.

Faz-se necessario alertar as instituicdes de ensino superior quanto ao papel que lhes
compete, respondendo pela formacdo cientifica e garantindo a base fundamental para a
formacdo de profissionais de salde conscientes de suas obrigagdes legais e éticas (ALVAREZ,
1996). Para Nassif (1998), o papel da universidade ndo é apenas formar especialistas, mas
pessoas criticas de suas proprias profissdes que tenham a visao abrangente para entender qual
0 seu papel profissional.

Entende-se que a adesdo das gestantes ao conhecimento da doenca, suas implicagOes e
as coberturas assistenciais que ela tem acesso faz com que aconteca na realidade: a
integralidade, multidisciplinaridade e intersetorialidade da atencdo, quantidade e qualidade de
informacdes acessiveis, assim como a oportunidade de interacdo com outras gestantes. Por
sua vez, a falta de informacOes e de aconselhamento ao enfrentamento dessa nova etapa de
uma vida faz com que a gestante se sinta insegura ao tratamento (BRASIL, 2011).

A gestante soropositiva para o HIV deve ser orientada pela equipe sobre a importancia
do tratamento e as possiveis complicacdes que a terapia antirretroviral pode ocasionar
(BRASIL, 2004), pois sem informacdo as mesmas podem abandonar as medica¢Ges. Com o
uso dos medicamentos, ha relatos por parte das gestantes que antes do tratamento

medicamentoso ndo sentiam alteracfes em seu organismo, achando estarem saudaveis e sem
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necessidade de cuidados, porém, apds o uso continuo, sentem reacfes desagradaveis que
fazem com que essas queiram abandonar o tratamento (NEVES; GIR, 2007). Nesse sentido, 0
Ministério da Satde amplia as a¢Ges de educacdo em salde como grupos de discussao, jornal-
mural, entre outras, que sdo facilitadoras da inclusdo e reduzem duvidas e preconceitos em
relacdo ao tratamento (BRASIL, 2007).

A atuacdo do enfermeiro em esclarecer as usuarias sobre o seu estado de saude revela
um tratamento mais integral a medida que este passa a “envolver-se” mais com a usuaria no
sentido de incentivar a manutenc¢éo do autocuidado (COSTA et al., 2006). A enfermagem tem
como seu interesse especial o atendimento as necessidades individuais para o autocuidado de
modo a sustentar a vida e a saude, recupera-la da doenca e lutar contra seus efeitos.

O preconceito e a falta de informacdo também rondam as futuras maméaes. Muitas
ainda ndo sabem que a aids j& deixou de ser uma doenca de grupos de risco e podem afetar
qualquer pessoa, independente de seu estado civil. Mulheres casadas e solteiras correm riscos,
ja que muitas podem ser contaminadas pelo marido ou namorado fixo em relacionamentos em
que a vida sexual do parceiro diversas vezes é desconhecida. Como a doenca pode ficar anos
sem manifestacdo, as pessoas acham que nunca foram infectadas. Basta 0 exame para
esclarecer. Para Granjeiro et al. (2008), as estatisticas nacionais indicam que 600 mil pessoas
sdo infectadas por ano, mas desconhecem que tem o virus e apenas 8% das pessoas que
realizam o teste anti-HIV o fazem espontaneamente.

A funcdo da equipe de saude, no processo de aprendizagem compartilhada em
HIV/Aids, deve se basear em um posicionamento ético em estreita vinculagdo com o0s
objetivos da educacdo em saude aliado a um viés critico/problematizador: defendendo a vida,
promovendo cidadania, descobrindo o poder da autonomia e da emancipacdo da pessoa
humana, respeitando os saberes, buscando condi¢des de vida mais dignas e igualitérias
(SILVA, 2005).

Para um aconselhamento efetivo, as gestantes sdo atendidas no Centro de Testagem e
Aconselhamento (CTA) e nos Servigos de Assisténcia Especializada (SAE). Assim, é preciso
investir nos recursos humanos, ou seja, capacitacdo dos profissionais da saude tentando
motiva-los para que orientem essas mulheres com qualidade e estas possam receber adequado
atendimento, ofertando um suporte emocional adequado, permitindo que essas possam
aprender a lidar melhor com essa nova condicdo e participar ativamente de seu processo
terapéutico (RICALDONI; SENA, 2006), permitir a reducdo do nivel de estresse e,

principalmente, contribuir para a adesdo ao tratamento.
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Nesse momento, o profissional da enfermagem, no @mbito do cuidar, pode prestar um
atendimento mais completo proporcionando satisfacdo e entendimento por parte do cliente,
transformando simples consultas em um atendimento humanizado e de qualidade.

Um resultado positivo para o HIV pode acarretar um grave impacto na vida das
mulheres, especialmente quando o diagndstico ocorre no periodo gestacional, pois a
maternidade se revela como sinal de vida e esperanca em contraposicdo a ideia de morte
relacionada a aids (ZAMPIERE, 2006; NEVES; GIR, 2007; ARAUJO et al., 2008).

O papel do profissional é, portanto, de grande importdncia no momento do
fornecimento e da realizacdo do teste anti-HIV durante o pré-natal. As informacdes que
procedem na leitura do teste final acarretam, dependendo resultado, mudancas significativas
na vida dessas mulheres.

A partir do recebimento do diagnostico da sorologia é importante que a gestante, ao se
descobrir HIV positiva, tenha facilidade de acesso aos servicos e profissionais de salde caso
enfrente alguma dificuldade no seguimento do tratamento. Neste caso, as consultas de pré-
natal devem seguir intervalos flexiveis para que as gestantes que apresentam efeitos colaterais
ao uso de antirretrovirais ou outro problema de adesdo ndo abandonem o tratamento
(ARAUJO et al., 2008).

E importante também que sejam discutidas realidades para que facilite o
enfrentamento e a autoconfianca dessas mulheres. A partir desse momento existe um didlogo
com o profissional e a paciente a fim de que haja o entendimento acerca dessa nova realidade.
Uma delas é a amamentacdo, em que o profissional da salde deve estar capacitado para
abordar e ensinar as maes de sorologia positiva para o HIV visando a ndo-amamentacéo, além
de ajuda-las a criar estratégias de enfrentamento desta delicada situa¢do no ambito social e

familiar.

2.4 ANAO AMAMENTACAO: UM ATO DE AMOR E PROTECAO

A amamentacao é uma das primitivas formas nutricionais que a mée pode realizar para
assegurar o bem estar e saciar a fome do seu filho, sendo também um importante combate a
doenca e promogdo a saude. No entanto, em alguns estados patologicos, essas maes ficam
impedidas de amamentarem seus filhos pelo risco da contaminacdo (BRASIL, 2010). No
Brasil, apesar de estudos mostrarem uma tendéncia ao aumento da pratica da amamentacao,
nas Ultimas trés décadas, acbes de incentivo a essa pratica devem ser intensificadas de uma

forma a incluir grupos de mulheres que ndo amamentam.
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A imagem da amamentacdo, de alguma maneira, tem povoado o mundo das mulheres
enquanto simbolo representativo da maternidade, construido social e culturalmente ao longo
dos tempos (SILVA apud FILIPE; MORENO; REA, 2006).

Muitas e intensivas campanhas de incentivo ao aleitamento materno tém sido
desenvolvidas no Brasil. Essas campanhas enfatizam que o leite materno protege o bebé de
varias doencas, que o0 proprio ato de amamentar é benéfico para a saude das mulheres, além
da énfase ao aspecto afetivo da interacdo mée-filho. Portanto, ndo amamentar pode
representar uma decisdo extremamente dificil e dolorosa para a maioria das mulheres
(BRASIL, 2008).

O medo do preconceito permeia 0 mundo dessas maes devido ao estigma social que
ser portadora do virus pode lhes acarretar. Nesse contexto, 0 reverso da amamentacdo vem
permeado de conflitos pessoais, uma vez que elas devem procurar desculpas para explicar as
outras pessoas 0s motivos de ndo amamentarem os filhos. Essa vontade de negar aos outros a
situacdo vivida ocorre por se sentirem pressionadas a praticarem o aleitamento materno
(BATISTA; SILVA, 2007).

Nesse sentido, a recomendacdo de ndo-amamentacdo pode mobilizar anglstia na mée
portadora de HIV/Aids (BARBOSA, 2001). A mée também pode se deparar com sentimentos
de medo e culpa de que o bebé seja infectado e ndo sobreviva a doenca, sem falar no medo de
sua propria morte e, por consequéncia, o temor pelo futuro da crianca (PARKER, 2002).
Soma-se a isso 0 estigma social que recai sobre essas maes, cuja vivéncia pode provocar
isolamento, comprometendo a obtencdo de apoio das redes social e familiar (SANTOS, 2004).

Amamentar exclusivamente até o sexto més de vida se tornou recomendacdo baseada
em revisdo extensa da literatura, solicitada pela OMS desde o ano de 2006 (BRASIL, 2009).
A mulher enquanto mée e portadora de HIV, a partir da impossibilidade de amamentar dentro
da imposicdo a condicdo de mae que amamenta, sente que perde, em parte, esse papel de
possibilidade de nutrir seu filho, desencadeadora de muitos sentimentos, ndo a impede de
alimentar seu filho mesmo que de forma artificial com todo o carinho e cuidado de uma
mulher que n&o tem restricdo para amamentacdo (HEBLING, 2005).

Tendo em vista os diversos sentimentos vivenciados pelas mées portadoras do HIV
diante da impossibilidade de amamentar seus filhos, se percebe o forte impacto que esta
realidade denota em suas vidas e, consequentemente, em sua salde, principalmente quando o
diagndstico da soropositividade é descoberto na hora do parto na realizacdo do teste rapido.
Para que essa situacao seja enfrentada da melhor maneira possivel, € importante que a mulher

seja acompanhada desde o pré-natal para se sentir segura durante parto e puerpério,
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minimizando o0s sentimentos negativos relacionados com o reverso da amamentacao
(BATISTA; SILVA, 2007).

Além disso, a escolha pela alimentacdo artificial pode ser muito prejudicial para o
bebé caso ndo hajam condicdes sanitarias adequadas em seu meio, 0 que o exple a outras
doencas infecciosas que podem leva-lo precocemente a morte. Nao se pode minimizar que a
amamentacdo prolongada tem efeito contraceptivo, que o leite artificial ndo é acessivel ao
orcamento da maioria das familias e que este pode, ainda, denunciar o status soroldgico de
uma mulher soropositiva podendo exp6-la a rejei¢do social (UNAIDS/ WHO, 2008). Existem
acOes desenvolvidas visando a redugdo da transmissdo vertical e o recém-nascido recebe do
Governo Federal a formula lactea até os seis meses de vida (BRASIL, 2007).

O momento de escolha do alimento que substituird o aleitamento materno pode gerar
temores quanto a saude do bebé, uma vez que este ira se alimentar com leite industrializado.
Isso pode estar relacionado a ampla divulgagdo sobre os beneficios do leite materno e do
vinculo afetivo que ele proporciona. Por isso, € necessario lembrar o fato de que esse modo
alternativo de nutrir o bebé ndo privara nem mae, nem crianca do contato pele-pele, nem de
carinhos e atengdes (CARVALHO et al., 2008).

Segundo o Ministério da Saude (2010), o aleitamento materno representa risco
adicional de contagio de 7% a 22%, assim, conforme indicacdo, € necessario que as maes
soropositivas para HIV/Aids sejam orientadas a ndo-amamentacdo, tendo suas mamas
comprimidas logo ap0s o parto e a ingestdo de medicamento inibidores da lactag&o via oral.

Para atender esta necessidade da méde HIV positiva em ndo revelar seu diagndstico, o
profissional de satde devera estar preparado para subsidiar a mulher com argumentos ldgicos
que lhe possibilite explicar para familiares e comunidade o fato de ndo estar amamentando
(BRASIL, 2006).



Figura 3 — “Sua existéncia é em si um ato de amor”.
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Fonte: Arqivo da Internet, 2012.
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3 PERCURSO METODOLOGICO
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Para compreender o objetivo desta investigacdo, optou-se por estudar o fendmeno com
base nas propostas de Historia Oral adotadas por Bom Meihy e Ribeiro (2011). Esse caminho
foi escolhido por esta ser capaz de evidenciar as visdes de mundo das pessoas, expressa por
meio do depoimento de suas experiéncias, sendo um processo sistematizado e planejado
previamente em um projeto em que a oralidade é registrada e transportada para 0 meio escrito,
possibilitando realizar analises do contexto social e individual, que deverdo ser interligados e
interdependentes (BOM MEIHY, 2005).

Segundo Bom Meihy e Holanda (2007), a H.O. é um recurso moderno de apreensao de
fontes orais, tornando possivel registros das situacdes do dia a dia para elucidacdo do objeto
de estudo. Sendo assim, esse méetodo de investigacdo contempla memdrias e identidade.

A H.O. é reconhecida como uma historia vivida sempre considerada no tempo presente
e é um processo historico tido como inacabado e com uma percepcdo atual do passado. Nao
se restringe, entdo, a uma mera entrevista ou fonte oral e nem se trata de um procedimento
isolado, mas se configura da articulacdo planejada de algumas atitudes pensadas. Sendo,
portanto, importante conhecer, através da oralidade vertida ao escrito, as experiéncias
individuais com suas verdades e versdes dos fatos a fim de analisar 0s processos sociais
(BOM MEIHY, 2005).

A Histdria Oral pode ser caracterizada em cinco modalidades de géneros narrativos:
H.O. de Vida; H.O. Tematica; Tradicdo Oral; Bancos de Historias; e, H.O. Testemunhal.

A Historia Oral de Vida apresenta a finalidade de retracar os caminhos de vivéncias
pessoais que se explicam em grupos afins (sejam familiares, comunidades, coletivos que
tenham destinos comuns) resgatadas das memorias dos colaboradores e transcritas para
analise dos fendbmenos. A Histéria Oral Tematica € o recurso que busca analisar um
determinado evento ou situagéo a ser elucidada mediante aplicagéo de entrevistas orientadas
para fins especificos devendo responder a um sentido de utilidade pratica, publica e imediata.
A Tradicdo Oral é a préatica decorrente do levantamento e estudo de mitos fundadores,
questdes éticas ou morais e rituais do cotidiano de grupos. Bancos de Historias € um recurso
fundamental para a formulagédo de documentos sobre experiéncias de grupos submetidos a
situacBes incomuns, entidades em busca de redefinicdo social. Por fim, a Histdria Oral
Testemunhal se caracteriza pela presenca de uma situacdo traumatica, na qual as entrevistas
sdo inicialmente apreendidas com a histéria oral de vida e a partir do trauma serdo
direcionadas para o objetivo proposto pelo projeto de H.O. (BOM MEIHY; RIBEIRO, 2011).

No inicio do estudo, optou-se pela H.O. de vida, porém no desenrolar do projeto de

pesquisa observou-se que a H.O. Testemunhal respondia melhor aos objetivos tracados,
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trabalhando vivéncias dramaticas de consequéncias graves e marcas que ultrapassam a
individualidade. Como as colaboradoras fazem parte de um grupo de exclusdo e de momentos
conflitantes, a H.O. Testemunhal foi usada para maior clareza dos questionamentos, uma vez
gue € destinada para ser aplicada com sujeitos de vitimas de grandes catastrofes a depender da
importancia que a pessoa atribui aquele fendmeno. Percebe-se que, ao analisar este estudo,
nos deparamos com uma afirmacdo importante de Bom Meihy e Ribeiro (2011) sobre a H.O.
Testemunhal: por afetar geracBes ou interferir no andamento das relacbes sociais, esses
eventos merecem tratamentos especiais e justificam o “trabalho de memoria” que ganha
condigdo de dever social. A H.O. Testemunhal se caracteriza por narrativas feitas as vivéncias
draméticas e de consequéncias graves. E mais do que documentar e permitir analises, ja que
dimensiona acdes voltadas ao estabelecimento de politicas publicas inerentes a reparacéo.
Portanto, a constancia e a gravidade dessas ocorréncias mostraram que a H.O. Vida ndo daria
conta da centralidade dos traumas de grave repercussdo social (BOM MEIHY; RIBEIRO,
2011).

Na busca para encontrar mulheres soropositivas para o HIV/Aids que pudessem
enriquecer o trabalho com testemunhos de vida, se elegeu como cenario desta investigacdo o
Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW) na cidade de Jodo Pessoa/Paraiba por se
tratar de um hospital de referéncia no tratamento e acompanhamento de gestantes e puérperas
portadoras de HIV/Aids. Esta capital conta com uma populacdo de 702.234 habitantes e
organiza a atencdo a salde de forma regionalizada e hierarquizada. Para realizacdo do
diagndstico soroldgico em mulheres gestantes, 0 municipio conta com o Centro de Testagem e
Aconselhamento (CTA), que oferece atendimento diariamente. Os casos confirmados como
soropositivos sdo encaminhados para acompanhamento no Complexo Hospitalar Clementino
Fraga (CHCF), porém, mulheres gestantes soropositivas sdo referenciadas para os Servigos
Ambulatoriais Especializados (SAE/MI - Materno infantil) no HULW para o
acompanhamento de pré-natal, parto e pos-parto da mée e do recém-nascido exposto, como
também a disponibilidade do recebimento de leite materno até o 6° més de vida.

Implantado em 22 de novembro de 2002, o SAE tem projetos de treinamentos e
atividades para os seus profissionais visando a melhoria do atendimento voltado as gestantes
portadoras de HIV/Aids, bem como as criangas expostas a esse Virus.

Tendo o local da pesquisa definido e suas portas abertas para a pesquisa, foram
tracados os critérios de inclusdo para a escolha das provaveis colaboradoras do estudo:
gestantes/puérperas sorologicamente positivas para o HIV/Aids com uso ou ndo de terapia

antirretroviral (TARV); acompanhadas no ambulatério de referéncia do HULW; estar fazendo
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tratamento assiduo mensal no SAE; e que aceitaram participar da pesquisa.

Vale ressaltar que foram considerados como casos de aids aquelas mulheres
diagnosticadas e notificadas no Sistema de Informacao de Agravos Notificaveis (SINAN) que
se enquadrem nas seguintes defini¢des adotadas pelo Ministério da Saude: “infec¢do avangada
pelo HIV com repercusséo no sistema imunitario, com ou sem ocorréncia de sinais e sintomas
causados pelo proprio HIV ou consequentes a doencas oportunistas (infec¢bes e neoplasias)”
e sdo consideradas puérperas mulheres na 6% ou 8% semana apds o parto (BRASIL, 2009, p.
368).

No SAE/MI, durante o periodo em que foram feitas as entrevistas nos meses de julho a
setembro de 2012, estavam cadastradas 102 mulheres soropositivas para HIVV/Aids que faziam
acompanhamento ambulatorial regularmente no referido hospital. Dessas mulheres
cadastradas, 24 eram gestantes/puérperas, 16 foram procuradas por se encaixarem nos
critérios de inclusdo da pesquisa, porém apenas 14 fizeram parte da investigacdo, pois
aceitaram todos os requisitos da entrevista e participaram de todas as etapas da pesquisa. Das
14 entrevistas realizadas, 12 foram escolhidas por relevancia de seus testemunhos para
fazerem parte desse estudo.

Leopardi (2001) enfatiza que, quando se trata de pesquisas de abordagem qualitativa,
ndo ha necessidade de um quantitativo elevado de colaboradores, visto que, em se tratando de
pesquisas qualitativas, 0s sujeitos sdo selecionados intencionalmente. O veredicto referente ao
namero de colaboradores estd relacionado a leitura e ao julgamento feito pelo préprio
pesquisador.

A H.O. se inicia com a elaboracdo de um projeto, instrumento norteador que ajuda a
planejar o trabalho de pesquisa, o delineamento da proposta a ser desenvolvida, sua
fundamentacdo tedrica, justificativa, entrevista em colaboracdo e passagem do cddigo oral
para o escrito. Do projeto, devem emergir perguntas como de quem, cOmo e por que e, a partir
disto, se deve levar em conta fatores como a relevancia social da pesquisa, a exequibilidade na
abrangéncia das entrevistas, local e tempo, didlogo com a comunidade que gerou as
entrevistas e responsabilidade na finalizacdo e devolugdo do trabalho (BOM MEIHY,;
HOLANDA, 2007).

Na Historia Oral, a selecdo dos colaboradores depende da formacdo de uma coldnia
definida como uma coletividade que possui um destino comum. A partir da identificacdo
dessa colonia é estabelecida uma rede, que corresponde a uma subdivisdo da coldnia. A
escolha dos colaboradores € feita com base na relagdo estabelecida na colénia. A rede implica

o inicio do trabalho. E identificado um colaborador ou colaboradora para ter a entrevista
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definida como ponto zero. Trata-se daquele (a) que tem conhecimento da histéria da
comunidade e que corresponde a entrevista central da pesquisa. Este depoente indica outros
participantes que irdo constituir a formacdo da rede (DIAS, 2007).

Para Bom Meihy e Holanda (2007), os trabalhos em Histéria Oral devem seguir alguns
procedimentos e principios, tais como: estabelecer como Comunidade de Destino mulheres
soropositivas para HIV/Aids inscritas no SAE/MI do HULW, a colbnia foi as mulheres
gestantes e puérperas; a rede foi composta por mulheres soropositivas para HIV/Aids; e,
depois de selecionada a colbnia de estudos e das colaboradoras aceitarem contribuir com a
pesquisa, se iniciou a entrevista oral, subsidio importante para a constru¢cdo do material
empirico.

Segundo Bom Meihy e Ribeiro (2011), existem trés etapas que norteiam todo o
processo da entrevista.

A pré-entrevista corresponde a etapa de preparacdo do encontro em que se dara
agravacdo. Essa etapa aconteceu como forma de aproximacgdo entre o entrevistador e as
colaboradoras, no qual todas as informacGes sobre os objetivos e métodos que constituiam o
material empirico do estudo foram repassadas. Foram feitos convites as colaboradoras e, de
acordo com a sua disponibilidade e marcacdes de consultas, as entrevistas foram sendo
marcadas em um local tranquilo e seguro, onde as colaboradoras se sentissem bem (BOM
MEIHY, 2005). Essa etapa se deu entre 0os meses de julho e agosto de 2012,

A entrevista propriamente dita € o0 momento exato da gravagdo, em que acontece toda
a captura do som e da imagem que ficardo registrados para que a entrevista tenha uma
conferéncia e que a colaboradora tenha conhecimento que nada serd publicado sem sua
autorizacdo prévia, mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (Apéndice B). Tal procedimento atende as orientagdes inerentes ao protocolo de
pesquisa contido na Resolucéo 196/96 do Conselho Nacional de Salde, que reconhece a cada
participante do estudo a autonomia de participar ou ndo, respeitando sua liberdade de a
qualquer momento desistir da pesquisa (BRASIL, 1996). A caracterizacdo das entrevistas
propriamente dita foram realizadas no local, na data e na hora marcada. Foram devidamente
repassadas informacdes as colaboradoras a respeito de como sera feito o registro para que elas
pudessem ter a opgdo de aceitar ou ndo (BOM MEIHY, 2005). Foi nessa etapa que se
selecionou o ponto zero, sendo este representado pela colaboradora que obteve a entrevista
mais completa, aquela que respondeu a todos o0s requisitos da pesquisa, ou seja, neste caso 0
ponto zero consistiu da entrevista cedida por Monica, por considerar que suas etapas de

descoberta, convivéncia e gestacdo respondem aos objetivos do estudo.
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Para assegurar a veracidade do trabalho, foi necessario o uso de aparelhos eletrénicos
para as gravacOes e filmagem das entrevistas, pois possibilita com fidelidade a captacdo da
linguagem verbal e ndo-verbal das colaboradoras, dando mais confianca na producéo do texto
final. Com a utilizacdo de uma ficha técnica (Apéndice A), foram recolhidas algumas
informacdes sociodemogréaficas com dados de identificacdo e, a partir de perguntas de corte,
as entrevistas foram sendo conduzidas:

e Como foi para a senhora descobrir a presenca do virus no seu corpo?

e Me fale do significado dessa descoberta em sua vida.

e Como a senhora tem enfrentado/convivido com esse fato em sua vida?

e Que praticas de saude a senhora utiliza para enfrentar essa situacao?

e Como a Senhora imagina que vai ser sua vida daqui para diante?

Essa caracterizacdo ocorreu entre 0s meses de agosto e setembro de 2012 no HULW.

A pols-entrevista € a etapa que segue a realizacdo da pré-entrevista e da entrevista
propriamente dita. E importante que as entrevistas ndo voltem para o colaborador
incompletas, com erros de datas e falsas impressdes, imprecisdes de nomes citados e
equivocos de digitagio (BOM MEIHY; RIBEIRO, 2011). E necessario que nessa etapa o
caderno de campo seja um grande aliado para a anotacdo de mais informac6es decorrentes das
entrevistas. Essa etapa acontecia mediante datas agendadas das consultas. De acordo com
Bom Meihy e Holanda (2007), o caderno de campo é importante para que o pesquisador
registre suas impressdes acerca do avanco do projeto e das entrevistas. Deverd ainda se
estabelecer um tempo médio para cada entrevista por questdes de organizacdo, porém sera
respeitada a dindmica do encontro, lancando médo da flexibilidade para que ndo haja
interrupcéo do raciocinio com a “quebra” da narrativa.

Finalizadas as fases de contato com os colaboradores para a concluséo das entrevistas,
o material oral foi trabalhado detalhadamente para que se construisse o corpus documental de
acordo com as fases preconizadas pela H.O. A transcricdo, fase de transformacdo da gravacao
oral para o escrito. A textualizacdo, definicdo de palavras-chave para mostrar a incidéncia das
énfases dadas em determinados momentos, é nessa etapa que se escolhe um tom vital que
corresponde as frases que servem de epigrafe para a leitura da entrevista. E sobre esta frase
que se pretende organizar a percepcdo do leitor, logo é algo que direciona o leitor para
compreensdo do texto. A transcriacdo, segundo Bom Meihy e Ribeiro (2011), é a elaboracgéo

de um texto recriado em sua plenitude. O texto € refeito varias vezes para que ele obedecga aos
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acertos do colaborador e, nesse momento, ha a interferéncia do autor no texto. E nessa efana
que os elementos externos e de anotagdes do caderno de campo sdo incorporados
finalizacdo do texto, a sua versao pronta (BOM MEIHY, 2005).

Por fim, a validagcdo/conferéncia, que foi feita no més de outubro, € 0 momento em
que, depois de trabalhado o texto, o autor entrega a versdo aos entrevistados para que seja
autorizada (BOM MEIHY, 2005). E tarefa do pesquisador a reorganizacéo de todo documento
final, recriando a performance da entrevista, trazendo ao leitor sensa¢fes provocadas com a
leitura. Todas as colaboradoras preferiram que a leitura fosse feita pela pesquisadora para que
elas entendessem as pausas e tivessem mais clareza do que elas haviam vivido. Puderam-se
observar emocdes, choros, risos e clareza a tudo que tinha sido dito por elas naquele papel.
Este é, assim, um dos mais complexos e importantes recursos oferecidos pela Historia Oral,
tendo em vista que é nessa etapa que é feita a conferéncia do material para possiveis ajustes
diante do que foi extraido das entrevistas. Sendo atestada toda a veracidade dos fatos e o
colaborador assina a Carta de Cessdo (Apéndice C), que consta a autorizacdo do uso do nome
civil completo ou em partes e sem restricbes as citacbes gravadas. Nesse estudo, Unica
exigéncia feita pelas colaboradoras foi que ndo aparecessem com imagem frontal voltada para
a camera, decisdo que foi imediatamente respeitada, seguindo as diretrizes e as normas que
regulam as pesquisas envolvendo seres humanos e 0s parametros éeticos que propdem esta
pesquisa.

A guarda e o arquivamento do material gravado foram feitos a partir da criacdo de uma
pasta eletronica particular e de um dispositivo de armazenamento do tipo CD-ROM sob
responsabilidade da pesquisadora. Os dados se encontram disponiveis no acervo de producéo
em H.O. do Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem (PPGENF) da UFPB.

Terminadas todas estas etapas, passamos para a analise do material empirico, o qual
foi discutido a luz técnica da analise tematica interpretativa proposta Bardin (2009), que
consiste na apreciacédo qualitativa de conteudo, conceituada como um conjunto de técnicas de
analise de comunicacdes e que tem como objetivo ultrapassar as incertezas e enriquecer a
leitura dos dados coletados. A sua finalidade € compreender criticamente o sentido das
comunicagfes, seu conteddo manifesto ou latente, as significacbes explicitas ou ocultas
(BARDIN, 2009). Nessa fase, pautamos a analise em trés etapas: 1) Pré-analise: leitura
flutuante e exaustiva das transcriaces das entrevistas por meio da qual se pode determinar a
unidade de registro (palavra-chave ou frase), a unidade de contexto (a delimitagdo do contexto
de compreensao da unidade de registro) e os recortes das falas e a modalidade de codificacédo

e 0s conceitos tedricos que orientaram a andlise; 2) Exploracdo do material: consiste na
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operacionalizacdo de definicdo dos eixos tematicos, vislumbrando alcancar os nucleos de
compreensdo do texto; e, 3) Tratamento dos resultados obtidos e interpretacfes: foi
estabelecida a articulacdo entre os significados e os referenciais tedricos da pesquisa,
respondendo as questdes de corte e seus objetivos. Apds a andlise, categorizamos as
informacgdes em eixos tematicos. Tais eixos sdo apresentados e discutidos no capitulo de
discussdo do material empirico com a finalidade de responder os objetivos do estudo. Assim,
foi evidenciado dois eixos tematicos que nortearam toda a discussdo: 1) Experiéncia da
soropositividade para HIV/Aids: a dor, o trauma e o sofrimento da descoberta; e, 2) Condigéo
de soropositividade: o desafio do enfrentamento.

Este estudo atendeu aos requisitos propostos pela Resolucdo 196/96, de 10 de Outubro
de 1996, do Conselho Nacional de Saude (CNS, 2002), que dispde sobre as normas e
diretrizes regulamentadoras da pesquisa envolvendo seres humanos. Antes da realizacdo, o
projeto da pesquisa foi cadastrado na Plataforma Brasil do Ministério da Saude e aprovado
pelo o Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Universitario Lauro Wanderley, recebendo o
parecer favoravel segundo o CAAE 02367612.4.0000.5183.
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Figura 5 — Fabiana.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.
J%a

Uma jovem de 24 anos, pele morena, cheia de vida, com um sorriso meigo e sincero,
mae de uma linda menina de quatro anos de idade e hoje gravida do seu segundo filho conta
que vive um dia ap6s o outro desde que descobriu seu diagnostico ha 4 anos, sem culpas, pois
ndo acredita e ndo aceita o seu diagndstico. Contudo, os olhos que afirmam ndo acreditar,

choram ao lembrar a mée que poderia perder pelo preconceito.

Tom Vital: ...eu ndo acredito...

Tudo aconteceu na hora do parto do meu primeiro filho. Eu ja estava na sala de cirurgia.
Descobrir a presenca do virus no meu corpo, naquela hora, foi um choque [...] eu ndo pensei muita
coisa [...] lembro que tive, naquele momento, o desejo de me matar [...] retirar a minha prépria vida
naquela hora seria a Gnica saida [...] me jogar do lugar mais alto que eu encontrasse naguele instante
[...] Eu ndo pensava nem em mim, na minha filha, no meu esposo. Eu era muito nova e s6 pensava na
minha familia, na minha mé&e e no meu pai, porque a minha mée € preconceituosa. Ela tem racismo

até com cor, imagina com isso! Quem a conhece sabe. Entao, se eu contasse aquele diagndstico ela
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nao ia me aceitar, ninguém ia me aceitar, eu s6 pensava isso. O mundo, aos poucos, ia desabando
sobre mim, mas a psic6loga conversou comigo no hospital e me explicou tudo. Na hora, eu ndo tinha
muito que pensar, eu comecei a chorar, fiquei nervosa, eu havia me preparado de uma forma e
aconteceria de tudo diferente. Minha pressdo aumentou porque eu descobri que iria fazer uma
cesariana. Nessa hora, a medica veio falar comigo, toda a equipe tentou me acalmar, eu ficava
pensando e me perguntando se tudo aquilo era verdade mesmo, porgue durante a minha gestacao eu
j& havia feito um teste rapido e deu negativo, e de repente esse outro teste da positivo, eu pensei que
era mentira e até hoje eu néo acredito.

Foram horas muito dificeis [...]. Depois que minha filha nasceu, eu fiquei com muito medo da
reacdo do meu esposo. Ele teve que ficar sabendo na mesma hora e ndo me deixou, ndo me criticou,
ndo disse nada. Pelo contrario: ele ficou comigo e me apoiou. Isso foi muito importante. Eu néo
imaginava que ele tivesse essa reacdo, ele me surpreendeu, mostrou que me ama de verdade. Ele
também teve que fazer o teste, mas o dele deu negativo.

Fui levando a minha vida adiante, entreguei a Deus. A minha filha nasceu no Hospital Edson
Ramalho. L& é muito bom, tem uma sala isolada para ““este tipo de gente” (os portadores do virus).
Fiquei internada mais duas meninas, porque elas também tinham aids [...] e a hora mais dificil era a
das visitas, ter que inventar muitas coisas porque eu nao estava amamentando era horrivel.

Eu me sentia muito mal, porque 14 é uma maternidade e eu ndo poder amamentar era muito
dificil. A minha familia perguntava por que eu estava com 0s seios muito grandes, cheios de leite,
entdo diziam: a menina ndo vai mamar ndo?”’[...]”” — “Ela ndo mama n&o? [...]”” E eu sempre tinha
que inventar uma histéria, uma mentira para dizer que nao podia, falava um monte de coisa,
inventava e ia levando dizendo que eu néo podia [...], eu tive que tomar um comprimido pra secar o
leite e ndo dar febre, porque estavam muito cheios, outras maes la no hospital, também perguntavam
se minha filha ndo ia mamar e a psicologa ja tinha me instruido dizendo que se quando alguém me
perguntasse era para eu dizer “que ndo tinha bico™ e eu respondia que ndo tinha condicéo, que doia
muito, porém elas insistiam: ““mas vocé tem que dar mesmo assim”, e eu mais uma vez dizia que néo
tinha condicdo e que doia muito.

Mas o ruim mesmo foi quando eu cheguei em casa [...] todo mundo estava |4, iriam ver e
perguntar por que eu ndo amamentava e a primeira que me perguntou foi minha mée: vocé esta com
0s peitos cheios de leite e por que ndo amamenta sua filha?”” Eu respondia, entdo, que: ndo, mae, é
porque eu tive um negdcio 14, veio um médico me examinar, eles me deram um remédio pra secar
meus peitos porque fizeram um exame, mas ndo é nada de mais ndo, é besteira! [...] e fui levando [...].

Depois tive que ficar sendo acompanhada e fazendo o tratamento aqui, no H.U. “Quando me
internaram aqui”, eu ainda estava operada. Para fazer outros exames, ter a certeza se realmente eu
tinha aids. Porque 14, na hora do parto, foi s6 um teste rapido e agora seria o sorolégico, tirando
sangue na veia. E novamente o resultado foi positivo e ainda nesse teste descobririam que a minha

imunidade estava baixa. Eu lembro ter ouvido as pessoas falarem que uma pessoa com a imunidade
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baixa fica muito magra e eu ndo tinha nada disso, meu cabelo também néo caia: eu ndo tinha nenhum
desses sintomas.

Eu pegava a medicacdo e tomava corretamente desde logo apds o parto, por isso eu ndo
achava que essa minha imunidade estava baixa [...] Mas chegou um certo tempo em que eu disse:
“ndo, espere um momento”. “Como é que pode?”” ““Eu ter e ele ndo ter?”’, porque meu marido néo é
infectado, ele sempre diz que eu ndo acredite no que as enfermeiras e os médicos falam aqui [...] Ele
ndo acredita nessas coisas. E eu pensei melhor: eu estava com a aparéncia saudavel, ““bonita”,
““gorda”, para que eu ficar tomando esses remédios? [...] me matando?... Gastando tempo e dinheiro
com passagens de dnibus para ir buscar a medicacdo [...]. E decidi abandonar o tratamento e fui
para casa [...] desistir. Tinha tanta coisa ha minha cabega na hora, uns diziam uma coisa, a psicéloga
dizia outra, ela conversava comigo e tentava me convencer e eu fui levando a vida [...] tendo o virus,
mas ndo acreditando. E eu me perguntava? “Por que meu marido nédo tem e eu tenho?”’. Entéo, [...]
se ele ndo tem, eu ndo tenho condicgéo de ter, eu ndo acreditava.

Tomei a medicacao s6 por um ano. Passei trés anos sem tomar e ndo aconteceu nada, nunca
tive nada [...] s6 que eu nunca esqueci o que elas falaram no hospital. Todo dia eu lembrava [...] Eu
sabia que eu tinha uma doenca, mas eu tirava da cabega, procurava nao pensar. Eu estava téo
despreocupada que eu ndo ligava se eu pegava outra barriga ou ndo [...] se eu saia com outro sem
protecdo ou ndo [...] N&o ligava se saia sem camisinha e ele pegar [...] agia normal [...] sem
nenhuma preocupacdo. Nesse interim fiquei novamente gravida e quando eu cheguei aqui com dois
meses, toda a equipe ficou surpresa ndo acreditando como eu estava tdo forte e saudavel. Disseram
gue me procuraram, perguntaram por mim, ligaram para mim, mas que ndo tinham conseguido me
encontrar [...] eu fiquei surpresa, me perguntava por gque toda aquela preocupacao [...]. Perguntaram
por que eu sumi, por que eu desisti do tratamento [...] Ent&o, eu fui realista, porque eu ndo acreditava
estar doente[...]. Elas perguntaram: ““vocé ndo acredita?”” Eu respondi com toda seguranca: eu nao
acredito e até hoje eu ndo aceito! Por mim, eu ndo estaria aqui, eu vim porque infelizmente eu estou
com essa doenca e o jeito é tomar essa medicacéo para o bebé ndo pegar. Vou passar por tudo isso de
novo porque nao quero que seja como foi na primeira gravidez ha quatro anos, que quando eu chegar
a sala de parto seja aquela confuséao, toda de novo, mas eu ja expliquei a todos aqui no H.U. e sou
bem realista: [...] por mim eu néo estava aqui ndo! Eu ndo pretendo nem vir aqui mais, depois que a
minha filha nascer vou pedir logo uma ligacé@o. Nesse instante, as enfermeiras falaram: ““mas nem se
vocé fizer exame de novo, para confirmar sua soropositividade?” Eu posso até fazer, mas se der
positivo [...] eu ndo acredito de novo. Eu ndo acredito... As médicas tentaram colocar na minha
cabeca que eu ndo desistisse porgue seria uma nova chance, outra oportunidade [...] mas [...] eu ndo
acreditei [...] comecei a tomar a medicacdo de novo, terminei hoje e vou pegar a medicacéo
novamente. Mas eu ndo pretendo continuar, tomo hoje por causa da minha filha [...] e eu sei que se
ndo tratar morrerei [...] mas eu ndo acredito! De tanto meu marido botar na minha cabega que isso

ndo existe, ficou. Elas podem falar o que quiserem, pode vir falar comigo dez mil psic6logos para
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tentar me convencer, mas eu ndo mudo de opinido. Ele j& foi reclamado por isso, ja se estressou, ele
j& descompds ela aqui, pois ele é muito ignorante [...] Elas tentam convencé-lo dizendo que uma vez
ele quis me ajudar no tratamento, [...] mas ele ndo muda de opinido: ele fala que néo acredita.

Eu convivo normalmente com esse fato de saber que sou soropositiva. Vivo como qualquer
um, pois ninguém sabe [...] Porque, se eu ndo acredito, entdo a solucdo é ndo dizer para que as
pessoas continuem me aceitando. Ninguém sabe, nem imagina, tdo pouco me vé tomando remédio:
ndo desconfiam de nada. O que eu puder evitar eu evito. Entdo eu bebo, ndo fumo, curto minha vida,
brinco, ndo tenho esse sentimento de se entregar; s6 lembro que sou soropositiva, quando vou tomar o
remédio e mais agora, na gravidez, que é impossivel ndo lembrar. Eu levo minha vida como qualquer
outra pessoa eu decidir inventar uma historia e levo até hoje [...].

Eu nao tenho medo disso, tenho medo mesmo é das pessoas. Nenhuma pessoa me na rua ia me
aceitar, iam me apontar na rua, a fama na rua ia ser maior, todo mundo me destrataria. Uma pessoa
da minha familia leu o rétulo do meu remédio e foi dizer a minha mae que eu era soropositiva a qual
me perguntou se aquilo era verdade. Eu disse que néo [...] que ndo souberam ler e que a medicacéo
tinha sido para um problema que eu tive, eu tive que inventar sai inventando [...] até hoje [...] ela
sabe que eu venho pra o HU, mas ela ndo sabe para qué [...] Eu sempre digo que venho me tratar,
examinar algo [...] Eu ndo posso dizer a verdade, pois as pessoas sdo muito preconceituosas. [...] Eu
nunca teria a reacao que as pessoas tém se eu soubesse de alguém que é portador dessa doenca. Nem
eu, nem meu marido somos preconceituosos. NGs conhecemos um rapaz que morava na rua em que
moramos e ele era portador do virus da aids mas nunca tive preconceito com ele e até hoje eu néo
acredito que ele tem. Sabendo na rua que a fama dele é cheia e ele se infectou com a mulher eu o vejo
como uma pessoa normal, mas as pessoas ndo agem como eu ajo [...] No caso da minha filha, na
minha cabeca eu sabia que ela ndo tinha, ela fez o primeiro exame e deu negativo, ela vai fazer outro
exame, mas se caso der positivo, quando ela for maior eu converso com ela fara a parte dela: se
tratar ou ndo. Ela tem pai, tem mae, cabe a ela se tratar.

Durante todo esse tempo, nunca tomei nenhum remédio contraceptivo ou usei preservativo
regularmente. Meu marido nunca usa e eu ndo uso ndo é nem por causa de mim é porque ele ndo
gosta disso, preferéncia pessoal dele. Ele disse que ndo usa camisinha e que se eu quiser posso jogar
no lixo. A ndo ser quando eu tenho outros namorados, ““uns paquerinhas”, eu sé uso assim, mas
mesmo assim, dos trés que eu tive depois do meu marido, s6 um que eu usei, porque ele quis. Mas, até
hoje, ninguém falou que foi contaminado. De medo eu s6 tenho um mesmo: o de ser rejeitada pela
minha mé&e. O preconceito € algo muito ruim, mas fora isso [...] eu ndo acredito mais em nada e vivo,

assim, um dia apés o outro.
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Figura 6 — Ana Cléaudia.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.

Ao it

Mulher guerreira e protetora, luta pelo pao de cada dia para sustentar os seus filhos
com dignidade. Com a experiéncia de uma vida sofrida, tem o seu diagnostico h4 6 anos e
depois disso tem em suas palavras a certeza “que é preciso lutar”. Aos 39 anos, mée de cinco
filhos, tem ainda em seu coracdo muitos sonhos, muita vida... Afirma que ser feliz é o que

importa, pois existem muitas vidas em uma vida...

Tom Vital: ...nunca pensei...

Quando eu era jovem, eu tinha o sonho de ir para uma cidade grande, trabalhar, estudar, e
um dia eu fui embora. Nasci em Jodo Pessoa, mas essa cidade na minha mente era pequena nos meus
sonhos [...] Fui para Sao Paulo e la aconteceram muitas coisas, [...] mas nada daquilo que eu
planejara [...] A vida era muito dificil. Eu tinha quatro filhos, meu ex-esposo era usuario de crack. Eu
sofria muito [...].

Decidi tragar a minha vida diferente. Deixei para tras toda a minha vida em S&o Paulo e

voltei para perto da minha familia no interior da Paraiba para buscar uma vida mais digna para mim


http://www.google.com.br/imgres?q=m%C3%A3e+com+muitos+filhos&hl=pt-BR&sa=X&biw=1024&bih=627&tbm=isch&prmd=imvns&tbnid=fNkdaJJMTKO-XM:&imgrefurl=http://bahnegao.blogspot.com/2010_05_08_archive.html&docid=_mzBRPk4TWiKeM&imgurl=http://4.bp.blogspot.com/_vy3Plmb2qY4/S-Y1JXI6MFI/AAAAAAAAAFQ/o5ls2d6CWOI/s1600/ME_1_~1.JPG&w=293&h=400&ei=9hh_UKPsFsTO0QGtsIGgDA&zoom=1&iact=hc&vpx=789&vpy=108&dur=454&hovh=262&hovw=192&tx=140&ty=98&sig=114751437561012900759&page=2&tbnh=163&tbnw=119&start=14&ndsp=21&ved=1t:429,r:9,s:20,i�
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e para os meus filhos [...] No comego foi dificil ter que se adaptar a tudo tao diferente, meus filhos é
gue me davam forca para lutar a cada dia, mas as coisas foram se encaixando, ndo demorou muito e
eu encontrei uma outra pessoa, namorei e fiquei gravida [...]. Eu ndo esperava que isso fosse
acontecer, pois eu estava construindo uma outra vida [...] e ndo estava esperando Eu ndo tinha
conhecimento do contraceptivo do dia seguinte e também néo tinha dinheiro para compra-lo. Eu ndo
usei preservativo, me vi sem saida, mas eu ndo ia abortar, entdo, eu fiquei gravida [...] e tive que dar
a luz [...] néo fiz pré-natal desde o come¢o. Como eu j& havia passado por tantas outras gestacdes,
ndo fiz nada. Todas eram iguais, eu era muito saudavel [...]. Quando eu procurei um médico, a minha
barriga ja estava grande, eu fiz meus exames nos ultimos meses e estava tudo normal [...].

Entretanto, durante a gestacdo ndo me pediram para fazer o teste de HIV/Aids [...]. Quando
eu cheguei aqui a Jodo Pessoa, estava as vésperas de dar a luz, fui para a maternidade e la eu fiz o
teste rapido e deu positivo [...]. Eu jamais engravidaria se soubesse que era portadora desse virus.

Descobri que eu era soropositiva e isso foi um choque, eu nunca pensei que isso poderia
acontecer comigo, pois eu sempre fui muito cuidadosa com a minha salde e demorei a acreditar. Tive
que tomar remédios antes do parto e mesmo assim a minha filha nasceu sem nenhum problema.
Depois disso, eu fui fazer outro teste porque eu ainda ndo acreditava que estava infectada, obtive o
mesmo resultado e ndo tinha nem como ndo acreditar. Senti-me muito mal, [...] queria até morrer [...]
eu néo queria ficar doente [...].

Foram muitas conversas com o psicélogo até eu perceber o que estava acontecendo comigo.
Fui aceitando e entendi a importancia do tratamento, mas isso tudo teve um significado ndo muito
bom na minha vida, porque existe o preconceito e todo mundo é preconceituoso. Se vocé contar para
as pessoas, elas saem de perto, entdo, eu ficava pensando que se isso ndo é uma coisa boa, eu nao
falaria para ninguém [...] as pessoas discriminam muito qualquer tipo de pessoa, imagine quem tem o
virus do HIV! Eu lembro que quando eu morava em Sdo Paulo existia uma pessoa que estava com o
virus, ndo que eu tivesse preconceito, mas eu ndo me sentia bem com “esse problema’ eu nédo tinha
conhecimento da doenca [...]. Quando ndo se tem conhecimento, existe 0 preconceito, depois vé-se
gue ndo tem nada a ver, ja que a pessoa quando toma medicacao leva a vida normal e para contrair a
doenca ndo ocorre com o abrago, nem com um beijo, s6 através da relagdo sexual sem preservativo,
de seringas contaminadas [...], mas quem tem preconceito ndo quer nem saber dessas coisas. Mas a
vida é assim: ndo podemos mudar as pessoas [...]. Fui levando minha vida adiante e hoje, gragas a
Deus, eu sou uma pessoa normal, saudavel, até trabalho [...]. Enfrento esse fato na minha vida, como
algo normal, s6 algumas coisas que mudaram: eu nunca fui dependente de remédio e hoje eu sou, sei
0s cuidados que eu tenho que ter, sem me expor. Tenho medo da rejeicdo, sei também que é preciso
tomar os remédios todos os dias, por isso nunca deixo de toma-los, ja esqueci uma ou duas vezes,
porgue a medicagdo ndo chegou na sexta, mas na segunda, entdo esses dois dias eu ndo tomei, mas
nunca passou disso.

Nunca falaria para ninguém sobre o meu diagndstico, s existe uma pessoa que sabe que eu



51

sou soropositiva, a minha irma. Ela ficou meio chateada, ndo acreditou, mas dias depois viu que era a
realidade da minha vida, que, dali para frente, eu iria conviver com a doenca. Depois disso, me deu
forca [...] tambeém acho que sO para essa pessoa que eu contei e ja é o suficiente, porque € alguém
muito especial e € da familia. Se eu tinha cuidado antes, imagine hoje! Sei que foi um descuido, ou
uma fatalidade talvez [...] s6 sei que eu uso preservativo, tomo inje¢do contraceptiva, me cuido bem
[...] para ndo pegar uma gravidez, tenho medo de engravidar, trazer outra crian¢a ao mundo com
problema, sdo muitas abdicacGes, tem que viver sempre tomando remédio, colaborando com o
tratamento, tomar medicacdo toda hora [...]. Entdo, eu ndo quero isso para uma criangca. O que eu
ndo quero para mim ndo quero para os outros!

Espero que a minha vida seja boa daqui para frente. Estou trabalhando, tenho muitos planos
pela frente, espero que seja tudo uma maravilha. Fagco meu tratamento com muita responsabilidade e
0s médicos daqui do H.U. sdo excelentes. Desde que eu vim para cd, fui sempre bem tratada, se
sempre volto, é porque gosto muito. Todos nos tratam muito bem, até os médicos. A medicagdo sempre
chega um dia antes, recebo aconselhamentos, sugestdes para continuar minha vida, eu gosto muito
daqui. Eu faco todo esse sacrificio pelos meus filhos, porque eu amo muito cada um deles. Procuro
fazer o melhor por eles, procuro ser feliz, amar todo mundo que esti ao meu redor e sou uma pessoa
muito batalhadora, muito trabalhadora, sou segura em tudo o que faco, sou feliz e isso é o que

importa. Existem muitas vidas em uma vida e precisamos saber vivé-las com muita sabedoria.
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Figura 7 — Izabel.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.

Com um olhar desconfiado, que se esconde por trds de uma mulher tdo bonita com
cabelos de longos cachos pretos e um sorriso por vezes timido, aos 36 anos, mée de 4 filhos,
gravida de 4 meses, sente-se feliz em dar a oportunidade ao seu amor de ser pai pela primeira
vez. Em seu coracdo, esperou dezoito anos para ter a certeza de que hoje é feliz, amada e bem
cuidada... Foi dificil, muitas foram as lutas, nesses 5 anos com o virus, mas é mulher de muita

coragem que sabe que a vida ndo é facil e que é necessario que seja feliz.

Tom Vital: ...0 mundo acabou...

Ha cinco anos, na hora do parto, quando eu ja estava preparada para ter o meu filho eu
descobri ser portadora de HIV [...] descobrir a presenca do virus no meu corpo foi muito dificil [...]
eu ndo havia feito o teste durante o pré-natal, quando eu entrei em trabalho de parto fui levada para a
maternidade e 14 fizeram o teste rapido e o resultado foi positivo. Foi muito dificil, tive vontade de me
matar. Naquele momento, o nascimento do meu filho ndo tinha mais importancia [...] passei a pensar

coisas que nunca havia pensando antes, como morrer. Eu ndo comia, ndo dormia, ndo bebia, e ndo
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saia de casa, eu sO queria estar trancada, eu ndo havia cometido o que a minha mente repetidas vezes
mandava fazer, mas era como Se eu estivesse morta, 0 mundo tinha se acabado pra mim naquela hora
[...] parecia que eu estava ficando louca, s6 pensando nisso, s6 ndo pensava quando eu saia de casa,
por isso, eu sempre tentava sair, era cCOmo se esses meus pensamentos estivessem dentro da minha
casa. Quando eu ndo estava 14, eu tinha vontade de viver, eu pensava muito nos meus filhos que
estavam la, eu nem queria mais nada da vida, [...] mas eu pensei neles e vi que eles ndo podiam ficar
sem mae, pensei muito em mim e neles e fui levando. Nessa época, eu estava com 0 meu primeiro
marido, o pai dos meus filhos, mas me separei dele [...] eu sofria muito, ele me maltratava, nés
passavamos por varias dificuldades e um dia eu disse para mim mesma que eu tinha certeza de que
um dia Deus iria abrir uma porta e isso era 0 que importava, ele ndo sabia do meu diagndstico, mas
eu tenho certeza que eu fui infectada por ele [...] j& que nas minhas outras gesta¢des nada foi acusado
[...].

O tempo foi passando e eu fui aceitando, vi que ndo tem nenhum problema conviver com o
virus, sempre tomava a medicagdo, nunca me esqueci de tomar, € algo que faz parte de mim, entéo
ndo tem como esquecer. Esse meu ultimo filho é portador de HIV, mas ele ainda ndo toma medicacao
e também né&o sabe, ele ndo nogao, é muito pequeno, quando eu soube que o meu filho era portador de
HIV também, ndo foi um choque, porque na época eu pensei que todas as criangas que nasciam de
uma mae soropositiva eram positivas também. Mas ndo é assim: a inocéncia faz vocé néo sofrer.

Eu pensei que com o tempo esses meus desesperos iriam aumentar, mas percebi que nada
mudou até hoje. Eu conheci outra pessoa, contei tudo para ele [...] a mesma histéria que eu estou lhe
contando e ele disse que me queria mesmo assim, que ele ndo iria me perder sé por causa disso. Ele
hoje é o meu marido [...] e agora a minha vida esta melhor, eu estou com ele até hoje [...] minha vida
melhorou muito, eu ndo sabia nem o que era viver, sofria muito ao lado do pai dos meus filhos, mas
hoje ndo: divertimo-nos com o pouco que temos, eu tenho trés refeicGes, meus filhos, mesmo néo
sendo filhos dele andam arrumadinhos e limpinhos, desde que eu estou com ele eu ndo tomei nenhum
remédio contraceptivo, mas sempre uso preservativo. E agora estou gravida novamente. Eu ndo
queria ter mais filhos, mas meu esposo queria ser pai, ele nunca foi pai, e disse que agora que tinha
encontrado a pessoa que ele ama, queria que eu desse um filho a ele, e segundo casamento, sabe
como é? Decidimos tentar [...], tentamos sem preservativo e hoje estou com quatro meses. Agora, que
eu estou fazendo o tratamento corretamente e sendo acompanhada aqui no H.U. Percebi que eu tenho
que cuidar de mim, comecei com o tratamento, descobri a importancia de fazer corretamente, convivo
normalmente, com esse fato e enfrento normal.

N&o tenho nenhuma perspectiva sobre essa gravidez [...] € do mesmo jeito das outras [...]
como tudo na vida [...] Nunca se sabe como vai ser. Nunca contei para ninguém, s6 quem sabe € 0
meu esposo. Eu prefiro ndo contar, minha familia € muito preconceituosa, tenho medo de ser rejeitada,
as pessoas tém muito preconceito com quem € soropositiva, trata a pessoa como um ““cachorro”. O

gue ndo deveria ser assim, pois as pessoas soropositivas sdo normais, tém sentimentos, medos [...] as
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pessoas falam, comentam por maldade, ficam falando e difamando [...], por isso prefiro ndao contar, s6
guem sabe é 0 meu esposo mesmo. Eu ndo teria apoio da minha familia se eles soubessem, entdo, se
eu falar, minha vida vai ficar pior, entdo é melhor deixar do jeito que esta.

Tomo sempre a medicac@o na hora certa, se é para viver, eu estou fazendo certo, nas minhas
relacbes com meu esposo sempre uso camisinha. Hoje ele é infectado, mas ndo toma a medicacéo,
porgue ndo aceita que tem o virus. Como ele ndo era doente antes e hoje ele ndo tem nenhum sintoma
de doenca, ele ndo acredita. Mas comigo é diferente: eu fico até orgulhosa de mim mesma quando eu
penso no meu futuro, penso que ndo vai mudar muita coisa [...] ja estou tao feliz! Antes, sem saber
gue eu era infectada eu néo tinha nenhuma perspectiva [...] minha vida era triste, sem planos [...] E
hoje tudo estd sendo motivo de alegria [...] a minha vida para mim [...] é outra. Eu tive que passar
por tudo isso, me sentir morta para ter que voltar a vida novamente. Tinha um esposo malvado, uma
vida ruim, meus filhos sofriam, mas hoje [...], eu estou no céu, tenho uma vida boa, saudavel, eu ndo
bebo, ndo fumo, tenho uma vida muito agradavel. Eu me sinto saudavel até demais, eu nunca pensei
em ter um marido melhor que esse, nunca mesmo. Eu ndo sabia o que era ser feliz, eu sei 0 que é ser
feliz agora, e essa criangca vai aumentar ainda mais essa felicidade. Eu ndo sei se € menino ou
menina, sO sei que é um recomeco, e hoje eu com todo esse problema que eu tenho sou muito feliz, sou

a mulher mais realizada e feliz desse mundo. Agora eu sei por que vale a pena viver.
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Figura 8 — Gerlane.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.

Mulher bonita com aparéncia inocente, 23 anos, uma jovem cheia de sonhos e desejos,
na inocéncia de ter uma vida tranquila ao lado do seu esposo na zona rural nos arredores da
cidade de Jodo Pessoa. A espera do seu primeiro filho, tem a sua vida completamente
modificada ha apenas um més pela descoberta da soropositividade para HIV, possui um
marido carinhoso e atencioso e até acha que a sua vida estd melhor do que antes. Hoje,

amadurecida pela situagdo, derrama a cada lagrima o medo e a certeza do preconceito.

Tom Vital: ...eu ndo consigo ser forte...

O dia pelo qual eu esperei durante nove meses chegou: o nascimento do meu filho era a
realizacdo que faltava na minha vida. Sonhava com isso desde crian¢a quando brincava de boneca.
Eu havia feito o pré-natal e todos os exames, inclusive o de HIV, mas como eu moro na zona rural, eu
ndo recebi a tempo, entrei em trabalho de parto e fui para a maternidade Candida Vargas em Jo&o
Pessoa-PB e la fizeram um novo exame e descobriram que eu estava com HIV. Quando descobri a
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presenca desse virus no meu corpo, foi muito dificil. No comego eu e meu esposo choravamos muito
[...] Na hora dessa noticia, eu chorei muito, me desesperei, esse momento pelo qual eu esperei tanto
tinha se tornado no pior e mais triste dia da minha vida [...] isso so faz um més [...]. Eu nunca vou
esquecer esse dia [...] eu ndo acreditava no que estava acontecendo, eu ndo entendia em que eu tinha
errado... em que eu falhei [...] eu sabia que a partir daquele instante tudo iria ser diferente e a minha
vida tomaria proporcdes que eu ndo saberia mais controlar.

Na maternidade, era muito dificil, visto que ndo sabemos lidar com as perguntas que nos
fazem durante todo o dia, até somos instruidas a mentir, inventar, mas ¢ muito ruim, as pessoas
perguntando por que a minha filha ndo mamava [...] minha cunhada, desconfiou, perguntou muito,
até ela descobrir, 0 porqué de eu ndo estar amamentando. Ela ndo acreditava nas coisas que eu
inventava [...] ai a doutora teve que explicar a ela. Foi sem 0 meu consentimento, 0 meu esposo
também ndo aprovou a atitude dessa médica, era uma coisa muito particular e agora ndo seria mais
segredo entre mim e meu esposo. Ele também fez o exame e também foi positivo.

Quando eu voltei para casa, todos me perguntavam por gque eu ndo amamentava e também
por que eu estava vindo sempre a Jodo Pessoa [...] eu moro na zona rural, eu ndo sou daqui, e ficar
vindo sempre para a cidade um dia eles comecariam a desconfiar. Um dia, me perguntaram: que
tanto de exame era aquele e eu nunca dizia a verdade e sofria muito [...] € dificil. Eu ndo imaginava
gue as pessoas soropositivas fossem normais, eu achava que era algo bem diferente [...] mas, pelo que
vejo e sinto, é normal. Eu sempre tinha davidas e ficava angustiada com todas essas historias que
inventava, entdo eu conversei com a psicéloga, ela me orientou, disse que era a melhor forma se eu
ndo quisesse ficar exposta. Eu ndo queria acreditar no que estava acontecendo, fiz varios exames, até
particulares, e o diagnéstico mais uma vez foi positivo [...] eu convivo com tudo isso, enfrento todos
o0s dias, mas eu choro muito, tenho medo que as pessoas da minha familia descubram, tenho receio se
der discriminada, eu me emociono quando eu lembro tudo isso, é um pesadelo, de que eu tento
acordar e ndo consigo [...] e quando eu vejo a minha filha, vejo que ela ja nasceu [...] percebo que é
verdade [...] comeco a chorar, é mais forte do que, eu ndo consigo ser forte [...].

Descobrir ser soropositiva para HIV teve um significado confuso na minha vida, ao mesmo
tempo em que eu achei ruim, por outro lado foi bom [...] existem sentimentos que se confundem
quando se sabe que a sua vida esta em perigo [...] meu esposo, hoje em dia, tem mais carinho por
mim, e valeu a pena ter o virus, em troca do carinho e da atencdo dele, por outro lado [...] é ruim, é
esse sentimento que me faz chorar o tempo todo, me desesperando da incerteza do futuro. Antes eu
fazia planos, sonhava, mas agora eu s choro, ndo sei se vale a pena pensar que existe futuro. Mas
agora eu estou bem, eu estou vivendo normalmente. Estou me cuidando, tomo todas as medicacbes
nos horarios certos, sei que tenho que usar camisinha porque a médica disse que eu posso ter um tipo
de virus e 0 meu esposo outro, e eu ndo quero pegar, nem passar o meu virus para ele. Ndo uso
remédio para evitar porque esta muito cedo ainda, mas eu ndo quero ter outro filho. Ndo quero passar

por toda essa dor novamente. Todo esse tratamento é muito dificil eu faco tudo isso por ela. Se néo
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fosse pela minha filha eu ndo estaria vindo para fazer esse tratamento em Jodo Pessoa. Eu néo faria
nada do que estou fazendo aqui. Logo, se ndo fosse por ela, como eu descobriria? Eu busquei dentro
de mim uma razdo pela qual lutar e encontrei a resposta porque tenho que cuidar dela, eu néo
imagino como vai ser minha vida daqui para frente, mas sei que vou viver por ela. Todas as vezes que
eu venho para 0 H.U. meu esposo me acompanha, ele sempre esta aqui, ele me apoia muito, e cuida
de nos duas.
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Figura 9 — Roberta.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.

Com o diagnostico da soropositividade ha 4 meses, afirma que sua maior qualidade é
ser Honesta, prima pela verdade, defende seus filhos e luta por eles. Aos 26 anos de muita
batalha, tem principios rigorosos para a criacdo dos seus filhos, fruto de uma educa¢do muito
rigida. Ainda guarda a dor de ter perdido sua mae aos oito anos de idade, mas isso fez essa
menina crescer forte e hoje é uma mulher batalhadora e mée de trés filhos. Com um sorriso

transparente, diz que vive cada dia como um novo amanha.

Tom Vital: ...fiquei sem chéo...

Eu comparo a sensacao de ter descoberto que era portadora do virus de HIV pelo dia em que
perdi a minha mae [...] foi desesperador, como se 0 mundo naquele momento ndo tivesse mais
sentido, eu acho que tinha oito anos quando minha mae faleceu, eu sofri muito, achava que a partir
dali a minha vida tinha se acabado, e foi assim que eu me senti, sem chdo, no dia em que descobri ha
4 meses, tive 0 mesmo pensamento “quando fiquei sozinha no mundo™.

No posto de salde, me pediram pra fazer exames de sangue, exames normais e de rotina de

gualquer pré-natal, a enfermeira me explicou que dentre eles também seria feito o teste para HIV, fiz
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todos os exames, recebi e ndo abri, pensei que ndo fosse da em nada. Passei dezoito dias com o
resultado dentro de casa e ndo abri. Quando chegou o dia da minha consulta a médica veio falar
comigo. Foi muito ruim, eu nunca vou esquecer aquele dia, eu imaginava inimeras coisas [...] perdi
minha vida! Perdi tudo! Isso ndo esta acontecendo comigo ndo?! Eu ndo tenho familia, minha mae
faleceu [...] e agora? Eu ndo pensei em me matar, mas eu pensava que iria morrer logo [...] eu ndo
acreditava que fosse viver [...].

[...] Depois de tantas mudancgas no meu pensamento eu entendi tudo o que estava acontecendo
foi quando eu vi que era realidade, eu estava doente e gravida. No momento que eu descobri, eu ndo
acreditava, mas eu tive muito apoio do meu esposo, ele foi muito importante na minha vida [...] se ndo
fosse isso [...] eu acho que teria abandonado a minha vida, ele e meus filhos, mas ele me estendeu a
méo, tive muita sorte, ele me apoiou. A partir desse dia percebi que eu ndo era sozinha como eu
pensava, eu tinha familia, era essa mesma, meus filhos e meu marido, e eu ndo enxergava.

Essa descoberta mudou muito a minha vida. Tive que entender que eu estava infectada,
doente. N&o era isso que eu queria mas [...] fui pra casa, e tive que aceitar. Minha gravidez foi muito
dificil, todas as vezes que eu me olhava no espelho, lembrava que eu restava com o virus [...] ndo
tinha como esquecer, s6 me restava aceitar.

Foi tudo diferente nessa gravidez, o parto, o cuidado, as reacdes [...] meu filho nasceu, e até
agora ndo estd infectado, e passado os dias, tento ndo pensar, procuro viver a minha vida como
antigamente, imaginando que ““sou normal’, vivendo uma vida normal, sei que agora entendo como
me cuidar, faco tudo direito e vou viver até quando Deus quiser [...]. Dificil foi no comeco, quando
fui para casa, as pessoas que iam me visitar, era pouca gente, mas as que foram, perguntavam porque
eu ndo amamentava, fui instruida pela psicéloga a dizer que era porque eu estava com uma infec¢ao,
e por causa dos remédios que eu tomei secou o meu leite, ai 0 médico falou que ndo era para eu
amamentar. Era muito dificil, uma situacdo que eu nunca passei anteriormente, ter que inventar,
mentir pra todos que estdo ao meu redor [...] pessoas que eu amo [...] se algum dia eles descobrirem,
jamais me perdoariam.

Poucas pessoas vao na minha casa e eu ndo ando na casa de ninguém, acho melhor assim.
Ter amizade por uma parte é bom, mas se vocé tem sua casa, é melhor do que a casa dos outros. Eu
tenho um sonho de criar meus filhos dentro de casa e trabalhando [...] viver sempre assim [...] Logo
porque eu ndo tenho muita amizade e quando eu era crian¢a a minha criacdo era assim, meus pais
eram rigidos, e nunca deixava nés brincarmos sozinhos na rua, ndo ficAvamos de casa em casa,
tinhamos horéarios para alimentacédo e para o trabalho em casa. Agrade¢o muito aos meus pais a
criacdo que eles me deram, foi a mais correta.

Ninguém sabe desse diagnostico, ele s6 tem um irm&o aqui, e o restante e da familia dele
mora no interior. Eu ndo ligo muito eles. N&o temos contato. N&o é necessario que eles saibam, a
familia dele tem preconceito com tudo. Se eles descobrirem eu tenho medo que pecam para 0 meu

esposo separar de mim. Eu tenho muitos receios que acompanha a minha cabeca, tenho medo do
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preconceito da pessoas, tenho medo também de ter relagdes com o meu marido, ele néo é infectado,
eu tenho medo de passar o virus pra ele. Vivo para a minha familia. Minha filha tem13 anos, ela ndo
sabe ainda da minha soropositividade para HIV, mas quando ela completar uns 16 anos eu falo pra

ela, vou chegar nela e falar tudo.
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Figura 10 — Natélia.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.

Um olhar triste e desesperado acuado pelo medo: € assim que eu descrevo essa jovem
de apenas 16 anos, mae de um filho e gravida aos oito meses. Seus olhos atentos, a cada
gesto, como se quisesse aprender ou se defender. Desde quando descobriu sua
soropositividade ha quase 3 anos, relata que a sua vida € sofrida, mas que em meio a toda essa
confuséo de informacdes ela sonha em ter um lar feliz para que ela possa viver sem receios ou

frustacdes, lutando a cada dia pelo amor aos seus filhos.

Tom Vital: ...mudou tudo pra mim...

A minha historia € um pouco confusa, mas quando eu comecar a explicar vocé vai entender.
Ha dois anos, quando eu tinha apenas catorze anos estava gravida de cinco més do meu primeiro
filho, me queixei na época de um desconforto ao urinar. Como eu estava gravida, fui levada até a
maternidade Candida Vargas e tive que ficar internada e para isso foi necessario fazer alguns exames
de sangue, inclusive o de HIV/Aids. Entdo, foi detectado que eu estava com uma infeccdo urinéria,

mas foi nessa ocasido que eu descobri também ser portadora desse virus. Quem veio me dar essa
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noticia foi a psicologa. Ela falou comigo e me explicou, como eu era menor, minha méde estava
comigo e quando descobriu comecou a chorar. Ela ficou bastante abalada e eu ndo senti muito. Eu
chorei, mas pouco. Eu ndo tinha nogdo do que significava tudo aquilo que estava acontecendo
comigo. Para mim era alguma coisa ligada a infeccéo, algo que tratava e passava [...].

Tratei da infeccdo e tive alta da maternidade depois me mandaram para o H.U. Quando eu
cheguei aqui, todas as enfermeiras e os médicos falavam a mesma coisa que eu havia escutado la na
maternidade, foi nesse momento que entendi que eu tinha que tomar remédios para sempre. Quanto
mais elas me explicavam, mais eu ficava com receios. Fiquei com medo de contaminar as pessoa néo
tinha nocéo, de como era que acontecia tudo isso [...]. Fiquei com medo de ter relagdes com meu
esposo, minha mente tinha virado de cabeca para baixo, mudou tudo para mim, essa descoberta
depois do meu entendimento tinha um significado muito ruim, agora eu entendia que isso que eles
tentavam me explicar era muito grave, como eu era muito jovem, eles repetidas vezes falavam a
mesma coisa para que eu ndo esquecesse de nada. Minha mée sé fazia chorar.

Entdo eu fui para casa, passaram-se alguns meses e eu ndo me sentia muito bem por isso tive
que ir ao médico novamente, foi entdo que eu descobri que iria perder a crianca, fui internada, tomei
varios remédios e vieram me dizer que o meu bebé estava morto, e que eu teria que me operar naquele
instante. Fiquei desesperada, mas ndo tinha outro jeito [...] e eu ficava me perguntando se quem tinha
matado meu filho tinha sido a doenga Ou se tinha sido pelos remédios que eu tomei. Eram muitas
duvidas, mas [...] eu superei.

O tempo passou, meu esposo teve que fazer o exame também, através do qual foi constatado
que era soropositivo, fomos instruidos a usar preservativo, e era necessario que eu tomasse algum
remédio contraceptivo, nunca tomei anticoncepcional, eu queria tomar para evitar mas [...] eu nunca
peguei receita em nenhum PSF, eu pegava sé camisinha, mas ndo usava porgue meu marido néo
gosta [...] e depois de um ano, desse meu primeiro aborto eu fiquei gravida de novo.

Como eu ja sabia dessa minha doenca, comecei o tratamento logo que eu tomei conhecimento
gue estava gravida. Tomava todos os dias a medicacao, sé esquecia quando eu ia pra casa da minha
mée e deixava o remédio em casa, geralmente passava o final de semana sem toma-los. Fui sempre ao
médico, tomava as vitaminas, e fiz a cesarea [...] com todos esses cuidados, tomando a medicacao
durante a gestagdo. Apos o parto, o exame do meu filho deu negativo [...].

Eu sempre quis ter muitos filhos, ter uma casa grande, essas coisas, depois que eu perdi 0
primeiro, foi um choque imenso, eu passei a ter cuidado, e foi facil engravidar de novo. Depois que 0
meu filho nasceu, hoje ele ja est& crescido, tem dois anos, eu percebi que estava gravida [...] desse
bebé aqui que estad na minha barriga, eu estou com oito meses, eu tenho remédio na minha casa e na
casa da minha mae, porque quando eu esquecer eu tomo la.

Todos da minha familia sabem o meu diagnoéstico, tenho quatro irmaos, meu pai € minha mae,
todos me apoiam e me aceitam, ja a familia do meu esposo ndo sabe, quando eles comecam a falar,

conversar, ele ndo procura tocar no assunto e minhas amigas, nenhuma sabe, porque eu tenho medo
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do preconceito, depois que eu descobrir que sou positiva, eu ndo faco amizades e ndo converso mais
com as pessoas com facilidade. Eu fiquei diferente depois de tudo isso, tenho medo que as pessoas
descubram [...] se eu pudesse voltar atras, eu faria tudo diferente, mas eu ndo me arrependo de ter
tido meus filhos (chora muito), eu tenho medo de morrer, tento fazer tudo certo, mas eu tenho uma
vida muito humilde, eu ndo tenho a condi¢@o que eu gostaria. Ha pouco tempo, minha casa incendiou
[...] eu figuei sem nada, estou morando de favor, eu sé queria ser feliz, com pouco, eu nunca pedi
muito. E dignidade que eu n&o tenho! Mas [...] tenho que mudar de vida, viver o que resta da minha
vida E eu sei que para isso acontecer, eu ndo posso nunca deixar de tomar a medicacdo, continuo

com o tratamento pelos meus filhos. S6 por eles.
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Figura 11 — Maria José.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.

oy

Aos 38 anos, mée de trés filhos, disposta a defendé-los e a améa-los acima de tudo.
Batalhadora, luta pela vida, destemida e cuidadosa, tem seu lar como uma verdadeira fortaleza
igualando-se ao seu coracdo, que ama incondicionalmente a si prdpria e a todos que estdo ao
seu redor, tem a sua realidade modificada com a descoberta da soropositividade hd um ano e

considera que vence uma grande batalha a cada segundo.

Tom Vital: ...luto ndo sei se pela vida ou pela doenca...

Eu sou mée de trés filhos. Quando eu engravidei dessa minha terceira filha, eu ndo havia
planejado, nem imaginava ter uma outra crian¢a [...] mas aconteceu, eu estou com 0 meu
companheiro ha um tempo, ele é um cara legal, mas ele bebe, meus filhos ndo gostam dele.

Minha gravidez foi muito conturbada, nds nos separamos por um tempo e foi nessa época que
fiz alguns exames e me chamaram na Maternidade Candida Vargas, a psicdloga conversou comigo e

eu descobri ser soropositiva [...] me encaminharam para o H.U.
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Com a descoberta, eu acho que agi bem, acho que toda doenca é doenga, tem umas que nao
tém cura, no caso da minha, mas € algo que eu posso controlar tomando a medicacdo e vindo
regularmente ao médico. Nao tenho vicio, ndo fumo, ndo bebo, nunca usei droga, e tive poucos
parceiros, nunca fui casada, mas também nunca fui prostituta, mas tive alguns namorados, hoje voltei
para o meu ex-namorado, ele é o pai da minha ultima filha que também n&o sei se peguei com ele, ele
ndo sabe se é soropositivo e também nao sabe sobre 0 meu diagnostico [...] ndo quis contar a ele,
logo eu néo sei realmente se eu peguei dele, mas acho que foi com ele, ndo tenho certeza, também néo
sei se ele é soropositivo [...] acho melhor ndo contar porque ele é muito ignorante, pretendo néo dizer
[...] e ninguém da minha familia sabe, s6 a minha filha de dezenove anos, ela sabe que eu venho para
as consultas no H.U. e ela descobriu quando viu a medicacéo, ela leu, e descobriu. Ela faz faculdade,
trabalha e é independente.

Quando eu descobri 0 meu diagnostico, na verdade eu tive uma reagdo muito natural [...]
como eu acredito muito em Deus, ndo tenho religido, mas acredito em Deus, acredito que Ele existe,
me pego muito com Ele e ndo sinto nada, ndo tenho nenhuma reac¢éo ou sintoma [...] sei que sou uma
pessoa doente, mas eu trabalho, saio, me divirto, levo meus filhos para almogar fora dia de domingo, ,
converso com 0s meus vizinhos, tenho uma vida normal, tomo meus medicamentos direitinho, venho
ao médico regularmente, faco meus exames, eles sempre tem resultados 6timos!!!

Estou muito bem e esta tudo bem também, até quando Deus quiser [...] Nasceu para morrer
todo mundo nasceu [...] mas quando ninguém sabe. E morrer pessoas sem essa doenca e com essa
doenca, também morre, entdo, ndo me preocupo. E estou aqui lutando ndo sei se pela vida ou pela
doenca! Quem sabe um dia ndo exista a cura?

As vezes fico inquieta e tenho sintomas de depressdo, mas [...] eu tenho meu Deus e ele me
ajuda muito, eu peco muito pelos meus filhos, entdo minha vida levo adiante, enfrentando e confiando
nEle. E luto pela minha vida por causa dos meus filhos, eu gosto e cuido de mim também. Porque se
vocé ndo gosta de vocé, vocé ndo gosta de mais ninguém, até para vocé se gostar, € necessario isso
para que vocé se valorize, se ndo dessa forma vocé da mal exemplo para os seus filhos. E se ndo se
cuidar vocé ndo gosta nem de vocé nem de outra pessoa. Tem que se valorizar, se amar em primeiro
lugar, ndo é egoismo. N&o sou egoista, mas é o que eu penso, e quando falo isso, eu ndo s6 penso em
mim, penso nos outros também.

Eu sei de todas praticas de saude, nunca faria mal a ninguém, se eu tivesse outro parceiro, me
preveniria, ndo pretendo falar pra ninguém por que hoje em dia no mundo em que nés vivemos € raro
alguém querer lhe ajudar, vocé s6 encontra pessoas querendo lhe derrubar, preconceito existe, com
pessoas magras, gordas, pobres, doentes, existe preconceito com tudo. Nao sé acho que existem
pessoas preconceituosas no meu caso que sou soropositiva de HIV mas de quem tem cancer, quem
tem Hanseniase [...] Como eu acho que ninguém vai me ajudar, ninguém vai me curar entdo ndo acho
importante falar [...] Converso com pessoas que vdo me ajudar, como uma medica, minha filha e

pessoas que gostam de mim e v@o querer me ajudar, mais contar para as amigas? Que depois conta
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para uma outra e outra [...] Sou o tipo de pessoa que ndo gosto de muita amizade, tenho minhas
amigas e gosto de todo mundo mas tenho poucas amizades.

Um certo dia, eu fiz alguns testes [...] eu tenho uma amiga, uma grande amiga, e ela diz que é
minha melhor amiga, e eu disse que eu tinha descoberto que estava doente, que eu tinha HPV, foi logo
no inicio da minha gravidez, quando eu cheguei na casa dela que eu fui me sentar no “tamborete”,
ela afastou e me colocou em outra cadeira [...] entdo por teste, jamais eu vou falar para essa pessoa.
Nem para ela, nem para nenhuma. Tomo as medicacdes todos os dias, eu nunca esqueci, sé que
existem dias em que eu quero tomar s6 uma vez, e tomo. N&o é por esquecimento [...] eu sempre penso
[...] “hoje vou tomar s6 uma vez no dia mesmo, ai entdo eu tomo s6 uma vez, e eu sei a importancia
de tomar a medicagdo”. “Hoje vou tomar s6 uma vez no dia mesmo, entdo eu tomo sé uma vez, e eu
sei a importancia de tomar a medicacgdo. Imagino que no meu futuro a minha vida serd normal, pelo o
que eu passo... sou cuidadosa, me cuido, me alimento bem, conhego pessoas que j& convivem a
dezessete, vinte anos e elas vivem bem.

Eu ndo me sinto uma pessoa doente, gracas a Deus, acordo cedo, trabalho, cuido da minha
casa, cuido das minhas coisas, gosto das minhas coisas limpas, organizadas, tudo limpo, venho para o
médico regularmente com a minha filha, me programo e venho, vou daqui, vou dali, pego énibus,
venho de carona, trabalho, lavo roupa, faco faxina, eu que fago minhas coisas, tenho amizade com
minha patroa, gosto de todo mundo, ndo tenho inimizade com ninguém; portanto minha vida também
néo interessa a ninguém, ninguém vai me ajudar [...]

Eu sou uma vitoriosa [...] Eu n&o tenho familia proxima a mim, minha familia eu e meus trés
filhos. Eu sai de casa com 17 anos de idade, quando engravidei da minha primeira filha, os meus
outros filhos cada um tem um pai diferente e eu acho que sou vitoriosa. As vezes tem dia que eu estou
estressada que eu perco a cabeca [...] mas eu gosto das minhas coisas, nunca abandonaria meus

filhos, nunca sairia de casa sou vitoriosa porque eu venco alguma coisa, venco todo dia!
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Figura 12 — Ménica.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.

Al

Por trés dos seus lindos olhos verdes, existe uma mulher que repete incansavelmente
que é forte, corajosa e que o seu sonho vai se tornar realidade... ser MAE! H4 seis anos e meio
sua vida mudou... tendo em suas maos o diagndstico da soropositividade. Foram muitas
abdicacdes, mas hoje, aos seus quarenta anos e no sétimo més de gestacao, espera com muita
ansiedade o nascimento do seu primeiro e Unico filho. Na maturidade de suas palavras, afirma

que tem mais medo do preconceito do que da propria doenca.

Tom Vital: ...tenho muito medo...

Ha 6 anos e meio, a minha vida mudou completamente, descobri, porque a minha salde
estava muito fragilizada, eram muitas coisas acontecendo [...] por conta prépria procurei um
infectologista, e ele perguntou se eu ja havia feito um teste para HIV/Aids, e eu disse que nao, ele
perguntou se eu gostaria de fazer, eu disse que sim e o resultado foi positivo.

N&o entendia, ndo sabia o que estava acontecendo, chorei muito...
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Até hoje ainda é dificil. Eu tinha e tenho medo do preconceito, as pessoas logo pensariam que
eu errei, porque as pessoas ligam o diagndstico de aids, com prostituigdo, iam pensar que eu era
prostituta! Eu ndo sou uma mulher de muitos parceiros, nunca fui, sé tive dois parceiros antes desse
meu esposo atual e ter esse diagndstico positivo ndo quer dizer, que vocé teve muitos parceiros,
conheco aqui do hospital mulheres que casaram virgem e se contaminaram com o marido, quer dizer,
nao precisa ter muitos parceiros, mas as pessoas julgam [...] as pessoas acham que é preciso ter
Varios parceiros, mas vocé pode se contaminar com um Gnico, e hoje eu sei disso.

No momento eu achava que logo eu iria morrer [...] as pessoas dizem que existe um coquetel,
mas vocé acha que tomando aquilo vocé vai durar pouco tempo [...] vocé acha que vai viver um ano
ou dois anos, a pessoa nao sabe [...] foi dificil descobrir, entender e aceitar [...] ser soropositiva teve
um significado terrivel! Porque vocé saber que est4d com uma doenca incuravel [...] como no meu
caso, como eu falei, pensei que eu iria morrer, tudo é envolto de muito medo, vocé tem receio que as
pessoas descubram antes mesmo de vocé imaginar que contaria. Eu tenho mais medo do preconceito,
do que mesmo da doenca [...] porque hoje eu entendo a doenga, mas o preconceito das pessoas é
muito dificil [...] eu tenho muito medo.

Hoje eu sei como me cuidar, mas ainda é dificil. Nunca tive nenhum problema de recaida,
nunca fiquei internada, porque eu tomo a medicacdo corretamente, eu tenho aquela obrigacdo de
tomar todos os dias, e nunca esqueci, as vezes penso que ndo estou doente.

No comeco era bem dificil, mas agora convivo bem, eu me cuido, as Unicas pessoas com quem
eu converso sobre a doenga sdo meu marido e minha médica, na verdade, hoje ndo vejo nenhum
problema. Na realidade, logo quando eu descobri, eu sofria muito porque eu achava que ndo podia ter
filhos [...] Eu achava que a crianca logo ficava infectada [...] fui conversando com a minha medica,
ela me instruiu que eu engravidasse, mas eu tinha muito medo, as vezes eu comentava com 0 meu
marido, e nés sempre diziamos, “que teriamos um filho e ndo sabiamos quanto tempo viveriamos N6s
nado tinhamos certeza se a iriamos morrer daqui a um ano ou dois anos, era 0 medo que nés tinhamos,
sempre usavamos camisinha, queriamos tentar, mas o medo era maior do que a nossa vontade, mas
um dia falamos um pra o outro [...] “vamos tentar?” e s6 uma vez, uma Unica vez, tivemos relacdes
sem camisinha [...] agente achou que era s6 brincadeira, que ndo ia acontecer, que eu nao iria ficar
gravida, mas uma Unica vez que agente fez sem camisinha, eu fiquei gravida.

Parece impossivel. A gente ndo acreditava! Hoje aos sete meses, frequento a minha
infectologista regularmente, faco meus exames corretamente, me alimento bem, tomo meus remédios
na hora certa. Sempre uso preservativo, meu esposo também é soropositivo, sé que a minha médica
disse que nunca devemos ter relagdes sem camisinha, porque a gente tem virus diferentes, entdo com
isso ele pode ter virus que pra mim seja mais forte que o0 meu, e meu organismo nao ter resisténcia pra
esse virus e vice-versa, agente sempre usa pra evitar isso.

As vezes me preocupo como vai ser daqui pra frente, eu pretendo me cuidar ao maximo, pra

poder criar meus filhos, mas eu tenho essa preocupac¢do, eu nem sei quanto tempo eu tenho [...]
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embora as pessoas saudaveis também ndo sabem quanto tempo vao viver [...] Eu posso até viver mais
do que certas pessoas que nao sdo soropositivas [...] porque hoje eu me cuido até mais da minha
salde do que pessoas que nao sdo soropositivos, eu sei que eu tenho essa doenga e que quero viver
muito e antes de esti gravida eu ja queria e hoje que eu estou gravida, quero viver muito mias pra
poder criar o meu filho.

O meu receio para o que esta por vir é muito grande, ninguém da minha familia sabe, eu vou
ter que passar por uma cesarea, € me pergunto, ““‘quem vai ficar comigo na maternidade?”, “quem vai
cuidar de mim?” [...] eu ja até pensei em contar para uma irma minha, eu sei que vou precisar da
ajuda... Todo mundo vai perguntar por que eu ndo amamento € eu vou ter que arrumar uma
desculpa... Porque eu ndo vou amamentar! Eu ndo posso dizer que ndo amamento porgue sou
soropositiva [...], ndo posso dizer isso. Eu sei que vou ter que arrumar uma desculpa, s6 ndo sei 0
que, até pensei em alguma desculpa [...] mas o que vier na cabeca na hora eu falo. As pessoas
cobram que uma mée amamente, mas... até l4... mas com toda essa inseguranga que eu tenho, eu me
acho uma mulher forte, sou muito € corajosa estar com essa doenca e ter coragem de engravidar?!

Ter um filho em uma situag&o dessa?! Eu acho que sou muito forte (risos).
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Figura 13 — Joyce.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.

Com 19 anos de pura ingenuidade, uma mulher apaixonada por um ex-presidiario, que
vive no auge da sua adolescéncia uma paixdo que ndo tem limites e, antes mesmo que ela
cresca, se depara com a maternidade. Ndo se arrepende, mas sabe que paga um preco muito
alto por ter entregue o seu coracao, cheios de sonhos e planos, a pessoa errada e toda essa

mudanca da descoberta da soropositividade aconteceu hé dois meses.

Tom Vital: ...ndo gosto de lembrar...

Meu irm&o estava preso na penitenciaria e todas as semanas, eu e minha mae iamos levar
comida para ele, em uma dessas visitas, conheci esse meu ex- namorado, ele dividia cela com meu
irmao, ndo demorou muito e ja estavamos namorando. Fui algumas vezes escondido da minha mae no
dia da visita intima, e em um desses dias, fiquei gravida.

O meu pré-natal foi tranquilo, continuava a visitar meu namorado, eu era muito apaixonada,

ndo imaginava que fosse acontecer nada de mal comigo naquele momento.
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Foi um dia dificil, entrei em trabalho de parto na tarde do dia seguinte, eu jA& me encontrava
no hospital, fiz todos os exames que faltavam e fiquei em jejum, néo tinha dormido naquela noite que
antecedia o dia em que fui receber o exame, quando cheguei 14, a psicéloga falou para mim que o
resultado era positivo.

Foi dificil, uma sensacdo horrivel, tive vontade de me matar, eu sé ndo fiz porque estava
gravida. Eu ndo tinha feito esse exame no meu pré-natal e, de repente, na hora que eu ja estava no
hospital [...] eu s6 ndo fiz uma besteira porque estava gravida [...] Se eu néo tivesse, eu acho que eu
teria me matado, ndo tenho davida!

E muito duro vocé saber que vocé nio tinha essa doenca e de repente vocé descobrir que esta
infectada [...] ndo gosto de lembrar, mas deu pra sobreviver. Essa descoberta teve um significado na
minha vida de arrependimento e de aprendizado ao mesmo tempo [...] Se eu tivesse usado
preservativo! Se eu tivesse me prevenido! Se eu tivesse conhecido melhor a histéria do meu parceiro
[...] talvez eu ndo teria me infectado [...] Foi descuido meu! Um “pequeno” deslize que terminou
nisso: ““sou HIV positiva”. Com 0s outros eu me prevenia e com ele eu ndo me preveni. Eu confiei
demais nele e achava que ele ia ser meu para sempre, pura ilusdo! Passei um ano e dois meses com
ele e, aos poucos, sem querer fui ficando loucamente apaixonada [...] e ndo sei por que isso
aconteceu.

Se eu pudesse voltar atras, teria me prevenido, se pudesse eu voltaria, ndo me arrependo de
ter minha filha, porque eu descobri através dela, porque se eu ndo tivesse gravida, eu ndo teria
descoberto, faria tudo diferente.

Em momento algum, eu sabia que ele era soropositivo. Eu acredito também que ele ndo sabia,
porgue até chegar ao momento que ele passou mal e foi pra o hospital e através de mim ele Descobriu
as outras mulheres dele sdo positivas e uma tem filho dele que também é. Tem outra mulher gravida
dele que também é positiva, ela fez o exame e foi descoberto por isso que eu digo que quem infectou
todas nos foi ele. Eu ndo falei para ele quem falou foi ela, ele entrou em estado de choque quando eu
falei 0 meu diagnostico, eu acho que ele também néo sabia, e quando ele descobriu deve ter ficado do
mesmo jeito que eu fiquei.

Hoje enfrento esse fato como uma pessoa normal. A questdo é so se cuidar, é usar camisinha,
e tomar a medicagdo. Eu venho todos os meses para o H.U., faco o exame de TD4 regularmente. A
minha carga viral é boa, procuro me alimentar bem, e na minha gestacéo eu tive que tomar o coquetel
e agora ndo preciso mais, levo minha vida normal. A Doutora suspendeu e disse que no momento eu
n&o preciso mais tomar.

Eu ndo coloco isso na minha cabega de que eu sou doente, porque quanto mais vocé acredita,
mais aquilo diz que vai lhe matar aos poucos, por isso que eu penso em outras coisas, ndo coloco
nenhum pensamento ruim na minha cabega, minha vida é normal, ndo tenho nada. Eu s6 lembro que
tenho essa doenga quando eu venho pra o H.U., faco minhas consultas normais, eu s6 me lembro

guando estou aqui, quando saio, esqueco.
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A Unica coisa que eu sofri com tudo isso foi ter feito a minha familia sofrer, todas as pessoas
da minha familia sabem que eu sou soropositiva para HIV, menos meus amigos, porgue eu tenho medo
da reacdo deles, de se afastarem de mim [...] foi uma rea¢@o muito triste [...] Porque saber que a sua
irma tem, é dificil, saber que vai morrer aos poucos, que se eu ndo me cuidar eu ndo passo nem trés
meses [...] fica dificil para eles, mas eu levo minha vida normal com minhas irmés e meus pais.

Eu entendo todas as préaticas que eu terei em um novo relacionamento, usar camisinha e
contar para 0 meu parceiro a verdade, ser honesta, se ele quiser ficar comigo, bem... se ndo... a gente
ndo conhece o ser humano.

Meu maior medo é que minha filha tenha, esse € o meu maior medo, eu vou receber hoje o
resultado, eu ndo dormi nada ontem, se ela néo tiver [...] eu ndo vou ser a méde mais feliz do mundo!
Eu tenho um pouco de culpa, em pensar que ela pode estar infectada. Porque eu era para ter
escolhido melhor o pai dela, apesar dele néo ter culpa porque ele ndo sabe com quem ele pegou, e
nao sabia que tinha, mas eu tenho medo que ela tenha, muito pequenininha que precisa de cuidados
constantes, eu tenho medo.

Imagino que a minha vida daqui pra frente vai ser Tranquila. Tenho cuidado sempre, se eu
tiver um ferimento, tomar cuidado com o sangue, colocar uma medicagao, esse tipo de coisa, vou ter
minha vida normal. N&o tenho medo de nada, o Ginico medo que eu tenho é que minha filha tenha.

Paguei um alto prego por essa minha paixao tdo louca, eu era cega, era ““besta”, a mulher
guando esta “apaixonada” ela ndo sabe o perigo que ela corre, ela acredita em qualquer papo, em

qualquer conversa.
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Figura 14 — Adriana.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.

Mée de dois filhos, 26 anos, com um sorriso forgado, um olhar triste e um futuro sem
muitos planos, ela tem o seu destino tragado de outra forma. Com uma unido de sete anos, ela
ja imaginava o que aconteceria pela vida de infidelidade que seu ex-esposo levava. Tem o
diagnostico da soropositividade para HIV hd um ano e meio, mas sem saber o real significado
dessa mudanca ela ndo sofre e ndo tem medos para o futuro, apenas tem orgulho de ter um lar.

Seu primeiro filho infectado tem marcas dessa histéria tracada pelos pais.

Tom Vital: ...eu ja sabia...

Eu tinha um relacionamento com um rapaz ha sete anos, desse relacionamento eu fiquei
gravida do meu primeiro filho, durante o meu pré-natal, ndo foi pedido nenhum exame de HIV, fui pra
maternidade, e 14 em nenhum momento fui informada que havia algum problema com o meu filho.
Depois, engravidei duas vezes, mas minha gestacdo ndo ia adiante. Foi entdo que engravidei
novamente do meu segundo filho. Essa minha quarta gestagdo foi tranquila, sempre eu ia ao médico,
fazia os exames e estava aparentemente saudavel.

Quando me pediram para fazer o teste de HIV eu fui sem medo, ndo esperava o que iria
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acontecer. Fiz exame |4 onde eu morava, em Pedras de Fogo, quando chegou o resultado, a
enfermeira me chamou e disse que era Positivo. Ela perguntou se eu tinha outros filhos eu disse que
sim e pediu pra fazer o exame nele também [...]. Vivi durante todo esse tempo sem sofrer o que me
esperaria da minha segunda gravidez? [...]. Eu ndo senti nada, eu ja esperava [...] porque a ex-
mulher dele dizia que era soropositiva. Entdo se eu vivia com ele [...] eu ja esperava. E o meu filho fez
0 exame e deu positivo também, com a outra mulher que ele viveu antes de mim ele tem mais dois
filhos, mas eu ndo sei a situacdo soroldgica deles.

Na minha familia, todos sabem da minha situacéo de salde, logo porgue se eu morrer eles é
que vao cuidar dos meus filhos. Ja a familia dele, ninguém sabe. S&o muito ignorantes, é melhor nem
contar.

Descobrir esse resultado ndo mudou nada na minha vida, ndo teve nenhum significado.
Convivo normal, tenho uma vida normal ndo mudou nada, ndo imagino e ndo penso no preconceito
das pessoas, ndo tenho vergonha disso, se alguém me perguntar eu digo que sou soropositiva, ndo vai
mudar nada mesmo. Hoje faco todo o acompanhamento, tomo as minhas medicacgbes diariamente,
sigo sempre o que a minha infectologista fala sobre usar preservativo [...] sempre exijo que ele use, e
ele ndo reclama. Eu fiz a laqueadura desse meu segundo filho e uso camisinha pra que a minha carga
viral ndo aumente [...]. Imagino que a minha vida daqui para frente ndo tem muita importancia, ndo
faco planos [...].

Essa doenca é muito incerta. Vocé ndo sabe de onde ¢é que ela veio. Tive outros parceiros, ndo
sei se foi ele quem me contaminou, por isso eu ndo tenho raiva dele, ele s6 foi fazer o exame depois do
meu resultado, ele ficou muito triste e acreditou no que a ex-mulher dele dizia. Ela brigou, foi com ele,
porgue antes de eu morar com ele eu vivia s6 Entao fiquei com ele.

Minha mée, quando eu contei a ela, ela brigou comigo, e acusou gque realmente foi com ele,

porgue antes de eu morar com ele eu vivia so [...] ela ficou muito triste [...].
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Figura 15 — Juliana.

- |

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.

Aos 28 anos, uma jovem que reflete sua beleza através do seu rosto delicado e do seu
sorriso sincero. Uma adolescéncia marcada pelo medo do preconceito. Durante seis anos da
descoberta de soropositividade para HIV ela escondeu o diagnostico dos seus pais, mas conta
que se soubesse como seria tratada depois que contou toda a verdade, teria contado ha mais
tempo. Hoje, mae de uma menina, relata que faré de tudo para ficar bem e cuidar da sua filha.

Tom Vital: ...eu ndo entedia disso...

A minha histéria come¢a quando eu tinha 16 anos, quando eu comecei a namorar 0 meu
primeiro namorado, eu era virgem [...] quando eu falo que a minha historia comegou nessa data, é
porque antes disso eu nao havia namorado ninguém. Ficamos juntos seis anos. N6s éramos muito
jovens e ndo tinhamos maturidade para prosseguir com um relacionamento tdo sério como 0 nosso
[...] depois eu percebi que o nosso relacionamento acabou porque néo era para dar certo mesmo [...]
um dia eu estava em casa e recebi uma ligagéo dele, aflito ele chorava e me pedia para fazer o exame

de HIV [...] eu sem entender, pedia para ele me explicar o que estava acontecendo, mas ele s6 me
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mandava fazer, fazer, e fazer.

Eu era muito jovem, eu ndo entendia muito disso [...] eu tinha na época 22 anos e fiquei
chocada quando eu recebi esse teste, me senti sozinha [...] eu ndo tinha experiéncia com essas coisas.
Eu ndo podia falar para ninguém, imaginava que minha familia me abandonaria. Ele voltou a ligar
para mim perguntando qual tinha sido o resultado, e quando eu falei positivo ele me pediu perdao [...]
naquela hora eu ndo sabia da gravidade que poderia acontecer na minha vida e fiquei calada. Eu
comecei a tomar a medica¢ao, mas parei. Eu tomava de vez enquanto, porque ninguém na minha casa
sabia. Como é que eu ia tomar? Tomar regularmente era impossivel. E a medicacado era para ficar na
geladeira [...] ndo tinha como eu fazer isso, logo eu tenho dificuldade de engolir.

Durante todo o tempo que eu descobri ser portadora do virus de HIV, eu nunca falei para
ninguém da minha familia. Ja fazia quatro anos que eu ndo me relacionava com ninguém, e encontrei
uma pessoa, que me entendeu e que me aceitou e estamos juntos ha dois anos [...] quando eu comecei
a namorar ele, eu falei tudo, e ele falou: ndo vai ser por causa disso que eu vou deixar vocé, e
estamos juntos até hoje [...] eu ja estava me relacionando com essa pessoa. Tive momentos muito
ruins, minha imunidade ficou 58 em agosto do ano passado, foi quando a médica disse: “vocé esta
praticamente sem imunidade, ou vocé se cuida ou vocé morre”, entdo eu comecei a tomar o remédio,
foi quando eu engravidei, s6 fazia dois meses que eu estava tomando, s6 que este ano, eu ndo tive
como esconder, meus pais tinham que saber, eu agora estava gravida.

Primeiro, eu disse a minha tia [...] ela disse: Vocé ndo se cuidava e chegou a esse ponto,
agora eu vou dizer a seu pai e sua mde [...]. Quando eu falei para eles ficaram surpresos e me
trataram muito bem, meu medo era esse, eles ndo me aceitarem. Eles disseram que era para eu ter
falado antes, para eles cuidarem de mim e ndo deixar chegar ao ponto que chegou [...] mas eles
entenderam que eu tinha medo e estava sozinha [...] se eu soubesse que eles me tratariam dessa forma
de hoje, eu teria contado antes.

Fiquei pensando muito, as vezes tomamos decisfes que ndo podemos voltar atras, descobrir
ser portadora do virus HIV se tornou muito dificil, eu ndo conhecia que doenca era essa [...] mas hoje
eu conheco e sei a importancia de comecar a me tratar [...] porque eu tomava medicacdo, mas nao
seguia as recomendacdes do médico, eu ndo tomava direito, comecei a tomar direito agora depois que
engravidei, pra minha filha ndo se contaminar.

Como eu tenho dificuldade de engolir comprimido a médica conseguiu outra prescri¢éo, para
eu tomar xarope [...]. E usava camisinha ou utilizava algum comprimido para evitar, 0 mais frequente
era as vezes usava camisinha, de vez enquanto porque meu companheiro no queria usar.

Hoje, o que é importante para mim € viver em paz com a minha familia, as pessoas que séo
importantes para mim ja sabem, entdo, eu convivo sabendo como seria a reacao delas, por isso nao
falo para ninguém. Nao tenho medo, meu médico disse que se eu fizesse o pré-natal certinho [...] dava
tudo certo, minha filha ndo nasceria contaminada. Eu ja passei por coisa pior, € nunca fui internada,

e ainda tenho o virus do HPV, minha imunidade ja esteve muito baixa e ndo aconteceu nada comigo.
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Vou seguir o tratamento certinho e trabalhar e viver minha vida normal [...]. Se Deus quiser
vai ser tudo certo, minha filha ndo vai ter, eu vou cuidar bem dela e de mim. Nao pretendo ter outro
filho, ndo liguei dela porque era o primeiro filho [...] entdo ndo podia, mas a médica disse [...] para
eu ir pra casa e depois de trinta dias eu voltasse 14 que ela faria minha laqueadura. E eu vou. Vou
tentar.

Meu parto foi bom, eu gostei, foi cesareo, eu ndo senti nada, a parte mais dificil foi que eu
passei vinte dias com ela internada, que ela teve secrecdo nos pulmdes e tosse, ai fiquei com ela vinte
dias, foi muito cansativo. Hoje faz vinte quatro dias do parto, e eu estou muito bem [...] o ruim foi ter
que explicar as pessoas porgue eu ndo amamentava [...] eu dizia que ndo tenho leite, que o0 meu leite
tinha secado porque eu tomei muito antibiético, e geralmente as mulheres ndo amamentam quando

tomam medicac®es fortes [...] depois pararam de perguntar.
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Figura 16 — Rosivania.
|

Fonte: Arquivo

Aos 26 anos, reflete uma beleza indigena, de longos cabelos pretos... Sua fé é a maior
responsavel pelo seu bem estar, revela que acredita que existira a cura, mas cré que Deus lhe
concedera antes que isso aconteca. Com um diagndéstico hd um ano e quatro meses, leva uma

vida rodeada de oragdes e esperanga.

Tom Vital: Eu tenho fé na cura.

Eu sou de uma familia Cristd, com rigorosos ensinamentos e doutrinas. Sou evangélica de
berco. Namorei apenas com dois rapazes, antes de me casar. Eu era virgem. Para mim, descobrir a
presenca do virus no meu corpo foi dificil, porque eu nunca imaginaria ser infectada [...] € uma coisa
muito complicada, eu nunca pensei que ia passar por isso. A viséo que eu tinha era morte [...]. Ao
abrir o exame a psicéloga olhou pra mim com um olhar penetrante, e falou que eu era soropositiva,
nesse momento, o ch@o se abriu, 0 mundo pra mim, ali acabou. Foi um desespero muito grande, eu
chorei, pensei logo que iria morrer. Tudo pra mim nesse momento n&o tinha mais sentindo [...] mudou

tudo, nada mais estava no lugar, eu ndo tinha mais a minha vida’ Queria morrer, eu pensei que a
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partir daquele momento nada mais teria sentido [...] pensava inimeras vezes que a minha vida tinha
acabado. Mas eu tive o apoio da minha familia [...] Logo que soube eu falei para a minha mée, ela
entrou em desespero 14 na maternidade, eu fiquei muito triste em ver minha méae naquela tristeza, mas
eu nao podia fazer nada [...] eu me perguntava [...] Meu Deus, por que eu? Por que eu?

Eu estava na maternidade quando tudo aconteceu, eu ficava olhando tudo aquilo que estava o
meu redor, e 0 que era para ser um momento de alegria, foi o dia mais triste da minha vida. Eu tinha
me preparado para o parto normal, fiz todos 0os exames que me pediram, nunca havia feito esse teste
pra HIV, ndo me pediram, na hora que eu entrei na sala, fizeram o teste, e ele foi positivo, naquele
momento pensei que iria morrer, tdo grande foi desgosto que eu senti.

Ficava pensando em todas as minha oragdes, passagens da Biblia que tentassem decifrar qual
era o sentimento que eu estava sentido naquele momento, mas em toda minha vida, essa noticia, ndo
se compararia a nenhuma catastrofe que estava escrita ali [...] (choro).

Orei [...] pedi calma a Deus e obtive a minha resposta porque eu estava infectada [...] No
fundo do meu coragdo eu escutava e sentia Deus dizer: “Filha, Vocé é Forte!”’[...] “Eu vou lhe
curar!” [...] “Tenha Fé, que eu lhe curarei!” [...] Ele viu que eu aguentava as consequéncias da
doenca.

Isso foi h& seis anos quando eu estava gravida da minha primeira filha. Desde o primeiro
momento que eu descobri, eu me cuido. Antes, eu pensava, que quanto mais remédio eu tomasse mais
essa carga viral baixaria, entdo eu tomava o remédio duplicado, tdo grande era minha angustia de
estar infectada [...] mas a médica me explicou e ndo era bem assim.

Mas chegou um momento que eu ndo precisei mais tomar remédio, além da minha disciplina
enquanto paciente foram muitas oragdes, meus joelhos no chao, todas as noites, pedindo a Deus que
ele me curasse. Eu sempre estou acompanhando direitinho, sempre venho a infectologista, porque se
chegar o periodo que eu tiver que tomar novamente eu vou estar preparada para isso. Mas na minha
mente, nos meus pensamentos Deus esta me curando.

Eu ndo penso mais em morrer, ou que eu vou morrer [...] eu penso assim [...] eu tenho
medicacao de graca. E antigamente que ndo tinha? Por isso estou aqui, ndo penso mais em morrer, eu
penso agora em cuidar da minha filha em primeiro lugar [...]. Deus me deu uma nova chance.

Minha Unica preocupacao é o meu esposo. Eu queria que ele tomasse a medicacao, as vezes
eu chego a me estressar com ele, tento mostrar a realidade da vida, para ver se ele acorda, para ele
fazer isso ao menos pela filha dele, pelo amor que ele sente por ela [...]. Todos os dias eu lembro da
medicacao, eu falo, mas ele ndo liga, e eu ndo posso pegar o remédio e fazé-lo tomar a forga. Tenho
medo que eu fique mal, quando no momento em que a gente descobriu, ele estava muito ruim, ele ja
estava com diarreia, gripado direto, magro, palido, com aspecto de doente mesmo [...] E foi no
periodo que foi descoberto, ele falou com a médica, ela passou exames, passou a medicagdo, no inicio
ele tomou regularmente todos os dias, ele ficou outra pessoa, até hoje, sé que ele ndo liga, eu queria

que ele levasse a sério o tratamento [...]. Falo sempre pra ele, Deus lhe deu uma nova chance, alias,
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pra nds dois, e ele faz o que faz. Eu sofro por ele [...] (choro). O estado dele é bem mais grave, a
médica falou, na época, que se ele demorasse a descobrir, talvez ndo desse mais tempo para tratar.
Estava muito grave. Tantas pessoas que deixam de tomar a medicac@o e morrem, mas ele ndo ver isso.
Eu sempre tomava minha medicacdo. Ele toma sé quando passa mal, mas ele ndo tem aquela
responsabilidade, acho que ainda ndo caiu a ficha que ele é uma pessoa portadora de HIV. Fico
imaginando, a medicacdo inteira a disposi¢ao, as vezes me doéi, porque eu ele é o pai da minha filha.
Com toda “ruindade”, mas apesar de que ele ndo sabia ser infectado e me infectou, se num fosse
através desse exame, n0s nao saberiamos.

Em muitos momentos eu agi errado, em uma dessas vezes foi quando eu me sentia muito s6,
apenas eu e minha mae sabiamos do diagnéstico [...] um dia decidi contar para uma irma e uma
colega minha, s6 que depois eu disse que era mentira, para saber qual seria a reagdo [...] depois eu
prestando atencéo desse dia que eu contei para ca ela ndo é mais a mesma pessoa, mudou. Mesmo eu
dizendo que era mentira, que o segundo exame que eu fiz deu negativo, ela ndo foi a mesma coisa de
antigamente. Por isso ndo conto a ninguém. No momento do desespero eu contei pra duas pessoas e
elas agiram dessa forma. N&o conto para as pessoas da minha igreja porque querendo ou nao existe o
preconceito.

Eu tenho fé na cura. Tenho fé que Deus vai me curar, eu acredito muito que Ele vai me curar,
ele vai encontrar um jeito de me dar a cura. Um dia desses, minha mae ligou para mim e disse que
estava muito feliz, porque ela tinha assistido a um culto e o pastor pregou uma palavra que em 2015
vai haver uma vacina para a cura da aids, mas, eu fiquei muito feliz por ter escutado da minha méae
mais essa confirmacdo de cura [...] mas eu fiquei pensando [...] quem sabe se até la Deus ja ndo tem
me curado? A fé remove montanhas e foi através da igreja que eu ganhei mais for¢a ainda pra
enfrentar essa minha situacao.

Tenho uma amiga que me da muita forca [...] ela sempre diz: ““Vocé nunca teve reacao
nenhuma’, ““ Vocé é muito forte!””. Se Deus lhe deu o fardo dessa doenca [...], ele sabe o que ele esta
fazendo. Antes a Unica coisa que eu fazia era chorar, mas eu fui me fortalecendo, pedindo forgas a
Deus, s6 me fraquejei nagquele momento que eu soube o diagnoéstico [...] ndo gosto nem de lembrar

[...] (alguns minutos de choro) [...]. E hoje estou aqui lutando pela minha vida e me sentindo curada.



Figura 17 — “A maternidade tem o preco determinado por Deus”.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.
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5.1 A EXPERIENCIA DA SOROPOSITIVIDADE PARA HIV/AIDS: PRECONCEITO,
DOR, TRAUMA E SOFRIMENTO PELA DESCOBERTA

Esse capitulo traz a dimensdo do material empirico a respeito das situagdes
enfrentadas pelas colaboradoras diante da realidade do diagnostico da soropositividade para
HIV/Aids. Foi possivel verificar que, ao ser constatado o HIV, houve muitas incertezas e
sentimentos como trauma, medo, ansiedade, inseguranca, sentimentos de perda, desesperos,
exclusdo social, preconceito e descrenca. E no confronto com essa nova realidade que essas
mulheres passaram a conviver com o fato de portarem esse virus, que carrega consigo um
estigma ainda nos dias de hoje, sendo elaborador de varios significados.

A velocidade com que a aids se disseminou, a severidade com que 0s pacientes séo
atingidos e o potencial de letalidade da doenca preocupam ndo s6 pessoas diretamente
afetadas, mas todas as camadas da sociedade. O preconceito ja nasceu das primeiras tentativas
de explicacdo da epidemia, pois, desde o inicio da descoberta, é remetida aos grupos de riscos
e marginalizados da nossa sociedade para que responsabilidade do seu surgimento né&o
atingisse a heteronormatizacdo a sociedade. Conhecida ainda como descrevia Betinho nos
anos 80, a “aids é uma mistura de racismo, sexo e sangue, sO pode ser uma doenca
revolucionaria”, vemos que a visdo desde esse conceito ndo mudou muito.

Vérios estudos apontam que 0 medo é o maior inimigo do homem e ele resulta em sua
maioria do preconceito. Ele esta por tras do desconhecido, da doenca, da dor, dos traumas, das
pessoas. Algumas tém medo do passado outras do futuro, da velhice, da loucura, da morte. O
medo, na verdade, é o proprio pensamento e ele estd na mente de cada um em graus e formas
diferentes.

Abordar a aids entre mulheres ndo pode ser simples, visto que discutir o assunto exige
levantar questfes relacionadas ao medo, ao casamento, a maternidade, a sexualidade, a
relacdo de género e outros aspectos intimos da natureza feminina, indissoluvelmente
associadas a prevencao do HIV (JULIAO et al., 2005).

O medo acompanha estas mulheres de forma permanente, fazendo-as vitimas do
esquecimento e da invisibilidade, exigindo-lhes uma atencdo constante, cotidiana e
autovigilante para que ndo sejam descriminadas nos ambientes que elas vivem. Sentir-se
culpada, com medo, estigmatizada e ter necessidade de se esconder sdo sentimentos que
certamente ndo contribuem para uma melhor salde psicoldgica dessas mulheres portadoras do
HIV/Aids, dificultando o enfrentamento a doenca (BRASIL, 2010).

O medo de encarar a sociedade e vivenciar o preconceito torna essas mulheres mais
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suscetiveis a uma série de problemas, especialmente relacionados a questdao familiar, como
vimos anteriormente.

Esse preconceito, essa falta de confianca diante as pessoas sobre o diagndéstico de HIV,
faz com que elas convivam com a doenca e se isolem, temendo a rejei¢do. Apesar de inimeras
divulgacdes sobre as formas de transmissdo, as representacfes sociais acerca do HIV ainda
fazem com que as pessoas se tornem invisiveis perante as outras, passando a ser alvo de

recusa por parte de familiares, amigos e sociedade.

Descrevemos como "traumaticas" quaisquer excitagdes provindas de fora
gue sejam suficientemente poderosas para atravessar o escudo protetor.
Parece-me que o conceito de trauma implica necessariamente numa conexao
desse tipo com uma ruptura numa barreira sob outros aspectos eficaz contra
o0s estimulos. Um acontecimento como um trauma externo esta destinado a
provocar um distirbio em grande escala no funcionamento da energia do
organismo e a colocar em movimento todas as medidas defensivas possiveis.
(FREUD, 1975, p. 85).

De que temos conhecimento, a Biblia nos tras uma passagem do livro de Apocalipse
que retrata alguns dos Tons Vitais extraidos do corpus documental. Uma das primeiras
grandes catastrofes que esta nessa leitura pode ser comparada com as histdrias retratadas pelas

colaboradoras diante a nova realidade da soropositividade para o HIV.

E, havendo aberto o sexto selo, olhei, e eis que houve um grande tremor de
terra; e 0 sol tornou-se negro como saco de cilicio, e a lua tornou-se como
sangue; E as estrelas do céu cairam sobre a terra, como quando a figueira
lanca de si os seus figos verdes, abalada por um vento forte. E o céu retirou-
se como um livro que se enrola; e todos os montes e ilhas foram removidos
dos seus lugares (Biblia Sagrada, livro de Apocalipse 6:12-14).

Para entrarmos na metafora usada acima, comparando-a com a realidade dessas
mulheres que se deparam com 0 impacto a uma informacdo sobre a sua vida de forma

catastrofica, nos remeteremos a seguinte fala de uma das colaboradoras do estudo:

“Ao abrir o exame a psicologa olhou pra mim com um olhar penetrante, e
falou que eu era soropositiva, nesse momento, o chéo se abriu, 0 mundo pra
mim, ali acabou. Foi um desespero muito grande, eu chorei, pensei logo que
iria morrer. Tudo pra mim nesse momento ndo tinha mais sentindo [...]
mudou tudo, nada mais estava no lugar, eu ndo tinha mais a minha vida.”
(Rosivania)

Para Moreira, Bloc e Rocha (2008), a morte pode ser considerada um aspecto
fundamental no mundo vivido de todas as pessoas. No caso de quem vive com HIV/Aids,
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para 0s autores, este mundo vivido € bastante peculiar, mesmo com o avanco cientifico de
combate ao virus, a manifestacdo dos sintomas e o0 agravamento da doenca associados a
perspectiva da morte, repercutem fortemente na vida das pessoas.

Os acontecimentos que marcaram a histéria da epidemia evocam a morte, vivéncia que
0 sujeito desconhece ou conhece através da experiéncia do outro, ndo sendo um registro do
que se passou consigo mesmo. Freud (1975), em seu texto sobre a morte, colocou que “é
impossivel imaginar nossa propria morte, e, sempre que tentamos fazé-lo, podemos perceber
que ainda estamos presentes como espectadores”. Tendo essa visdo, podemos dizer que a
angustia presente nas pacientes soropositivas tem relagdo ndo s6 pelo estado em que se
encontram, mas por situacdo da propria doenca. Por isso, Freud coloca que nunca estaremos
suficientemente prontos para aceitar a morte, mesmo sabendo que muitas vezes ela €
inevitavel. No inconsciente, estamos convencidos de nossa imortalidade ou que esse
apressamento ndao chegara em breve, pois vivemos na impossibilidade de pensar e de falar
sobre uma experiéncia pela qual nunca passamos, colocando-nos frente a nossas limitacGes, o
que desafia nossa onipoténcia, porém, diante de algo desconhecido, é impossivel ndo
imaginar que a morte chegard mais rapido (VERAS, 2007). Veremos as colaboradoras
expressando 0 que pensaram e sentiram no momento em que descobriram ser soropositiva
para HIV/Aids:

“[...] lembro que tive, naquele momento, o desejo de me matar [...].”
(Fabiana)

“[...] eu queria me matar, s6 ndo fiz porque estava gravida.”
(Joyce)

“[...] queria morrer, eu pensei que a partir daquele momento nada mais
teria sentido [...].”
(Rosivania)

“[...] eu pensava que iria morrer logo [...] eu ndo acreditava que fosse
viver [...].”
(Mbnica)

A esse respeito, Cotovio (1992, p. 90) afirma que o paradoxo vida e morte que passa a
fazer parte da vivéncia das mulheres que convivem com o HIV gera enorme angustia: “a
representacdo da mae, enquanto mulher que da a vida, opde-se aquela de mulher perigosa”.

Algumas colaboradoras relatam, através do seu Tom Vital, a exteriorizagdo dessa nova
realidade frente ao medo, o desespero e ao trauma, vejamos:
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*“[...] o mundo acabou [...].”
(1zabel)

A colaboradora Izabel, que tem conhecimento do seu diagndstico ha 5 anos, relata que
foi muito dificil descobrir a presenga do virus no seu corpo. Na maternidade, fizeram o teste
rapido anti-HIV e foi diagnosticado positivo. Descreve que naquele momento o nascimento
do seu filho ndo tinha mais importancia, agdes depressivas, temor, o sofrimento diante essa
nova descoberta fez com que o seu tom vital fosse comparado a uma grande catastrofe
emocional.

Quando projetamos acOes tidas como traumas, tentamos manter o controle de ameacas
internas. Essa perspectiva diante da doenca, talvez pelo fato da infeccdo do virus do HIV ser
potencialmente fatal, a compreensdo da doenca € mais dificil de ser aceita nas maiorias
opinides da nossa sociedade. Segundo Peres (2009), o trauma psicolégico é resultante de uma
situacdo experimentada, testemunhada ou confrontada pelo individuo na qual houve ameaca a
vida ou a integridade fisica e/ou psicoldgica de si proprio ou de pessoas a ele ligadas.

Aprender a expressar 0 que se esta sentindo nesse momento é algo muito dificil para
pessoas que estdo com medo ou passando por algum processo traumatico. A palavra nem
sempre € 0 meio mais interpretativo de sabermos a angustia de certos individuos. E é
importante sabermos que existe diferenca no que pensamos, falamos e expressamos. Quando
nos deparamos com alguma informacédo inesperada e inaceitavel, tratamos de “traumatizar”

aquele momento e pensar que sempre o pior tem que acontecer.

“[...] fiquei sem chéo [...].”
(Roberta)

Em seu testemunho, ha 4 meses da descoberta da soropositividade, Roberta relata que
compara a dor e a lembranca do dia em que recebeu o diagnostico da soropositividade para 0
HIV com o dia da morte de sua mde. Algo que jamais tera a dimensdo de ser explicado ou
esquecido. Outra grande comparagdo com o texto supracitado é o Tom Vital “... fiquei sem
chdo...” que remete a um abalo emocional muito grande, uma grande catastrofe de
sentimentos, quando se percebe sozinha no mundo.

O “trauma”, em sua raiz etimoldgica grega, significa lesdo causada por um agente
externo, porém esse conceito migrou apés os estudos de Freud, no ano de 1895, sendo hoje
ligado a algo interno causado por meio externo (PERES, 2009). O que retrata com grande
clareza, os discursos acima citados pela ocasido da descoberta da soropositividade para HIV.
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Conforme Araujo (2005), dentre os componentes do aconselhamento, o apoio
emocional é fundamental para contribuir no enfrentamento das questdes emergentes apds a
descoberta da soropositividade, especialmente do medo da morte e expectativa desastrosa.

A convivéncia com o HIV sugere a mulher atitudes de emergéncia de sentimentos
adversos, os quais podem ser traduzidos por estados individuais decorrentes do grande abalo
emocional causado pelo enfrentamento ao virus. Tais sentimentos refletem a sensacdo de nédo
ser e ndo pertencer e a impossibilidade de esquecimento da soropositividade na medida em
que a doenca traz em si uma relevante carga de estigmatizagéo, identificada na falta de
oportunidade de trabalho, arrependimento, afastamento de amigos, discriminagdo familiar,
acometimento de doencas que acarretam limitantes sequelas fisicas, além das mulheres se

sentirem frageis diante o preconceito, como mostra nas citacdes seguintes:

“Até hoje ainda ¢é dificil. Eu tinha e tenho medo do preconceito, as pessoas
logo pensariam que eu errei, porgue as pessoas ligam o diagnostico de aids,
com prostituicdo, iam pensar que eu era prostituta!!!”

(Mbnica)

“[...] Se eu pudesse voltar atrds, teria me prevenido, se pudesse eu
voltaria.”

(Joyce)

“[...] um dia decidi contar pra [...] uma colega minha, s6 que depois eu
disse que era mentira, pra saber qual seria a reacéo [...] ela nunca mais foi
a mesma [...] Mesmo eu dizendo que era mentira.”

(Rosivania)

O fato de saber ser portadora de doenca letal gera uma diversidade de sentimentos
angustiantes, como o medo, a vergonha, a ansiedade e a depressdo. E ainda associados a todos
esses sentimentos, vivenciam o estigma, 0 preconceito, 0 isolamento e muitas vezes o
abandono (CARVALHO; GALVAO, 2008).

O estigma e a discriminacdo sao artificios de desvalorizacdo dos sujeitos que lancam
injusticas sociais e fortificam aquelas ja existentes. Ter uma vida sem estigmas e de qualquer
tipo de discriminacdo é um direito humano bésico e que deve ser respeitado. Ser portador de
HIV/Aids ndo pode e ndo deve ser motivo para desrespeitar esse direito.

Mulheres HIV positivas sofrem discriminacdo, abandono e violéncia. O mesmo
acontece com mulheres cujos parceiros ficam doentes ou morrem devido a doencas
oportunistas relacionadas a aids. Elas perdem seus lares, heranca, posses, meios de
subsisténcia e mesmo suas criangas (BRASIL, 2011).

Vulnerabilidade é um termo frequentemente utilizado na literatura geral aplicado no
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sentido de desastre e perigo. Derivada do latim do verbo vulnerare quer dizer “provocar um
dano, uma injaria”. Nas pesquisas em saude, os termos “vulnerabilidade” e “vulneravel” séo
comumente empregados para designar suscetibilidade das pessoas a problemas e danos de
satde. E, na perspectiva da vulnerabilidade, a exposicao a agravos de saude, resulta tanto de
aspectos individuais, como de contextos ou condi¢cdes coletivas que produzem maior
suscetibilidade aos agravos e, simultaneamente, a possibilidade e os recursos para o0 seu
enfrentamento (NICHIATA et al., 2008).
Segundo Ayres et al. (2003, p. 122), o conceito de vulnerabilidade aplicado a saude:

[...] pode ser resumido como o movimento de considerar a chance de
exposicdo das pessoas ao adoecimento como a resultante de um conjunto de
aspectos ndo apenas individuais, mas coletivos, contextuais, que acarretam
maior suscetibilidade a infec¢do e ao adoecimento e, de modo inseparavel,
maior ou menor disponibilidade de recursos de todas as ordens para se
proteger de ambos.

O conceito de vulnerabilidade ao HIV/Aids, em linhas gerais, deve ser compreendido
como um esforco de producéo e difusdo de conhecimento, debate e acdo sobre os diferentes
graus e naturezas de suscetibilidade de individuos e coletividades a infeccdo, adoecimento e
morte pelo HIV, segundo particularidades formadas pelo conjunto dos aspectos individuais,
sociais e programaticos que os pem em relacdo com o problema e com 0s recursos para seu
enfrentamento (NOGUEIRA, 2010).

A adocdo do termo vulnerabilidade permite traduzir a complexidade dos aspectos
individuais e coletivos relacionados a exposi¢do ao HIV e ao adoecimento por aids. Substitui
as nocles de grupos de risco associada as ideias rotuladoras e, portanto, geradoras e
reprodutoras de preconceito e estigmatizacao e sua sucedanea, as de comportamento de risco.
Nesta, o foco se dirigia aos aspectos comportamentais individuais da prevencdo em
detrimento de caracteristicas relacionadas a construcdo social e cultural da epidemia
(GARCIA; SOUZA, 2010).

E possivel observar, nos relatos abaixo, que a discriminacdo comeca a partir da propria
familia e exteriorizada a sociedade, o0 medo do preconceito, da soliddo e do abandono
acompanham essas mulheres apds o resultado positivo pra o virus da HIV. Os trechos abaixo

demonstram essa afirmativa:

“[...] minha m&e tem racismo até com cor, imagina com isso, quem conhece
ela sabe, entdo se eu contasse aquele diagnostico ela ndo ia me aceitar,
ninguém ia me aceitar [...].”

(Fabiana)
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“[...] Eu prefiro ndo contar, minha familia € muito preconceituosa, tenho
medo de ser rejeitada, as pessoas tem muito preconceito com quem é

soropositiva, trata a pessoa como um ‘cachorro’.
(1zabel)

A familia se caracteriza como o0 nucleo base da sociedade. Nela nascemos, crescemos
e adquirimos muitos dos valores que servirdo de base para nossa vida presente e futura. Em
um estudo, os autores referiram a importancia da rede de apoio familiar para as gestantes. A
participacdo do pai na vida familiar, a participacdo em especial das avds maternas nos
cuidados com a gestante/puérpera e o bebé, bem como o apoio psicoldgico recebido foram
considerados de maior relevancia (VIEIRA; PADILHA, 2004).

De acordo com Parker e Aggleton (2006), a parte da epidemia da aids considerada
como mais explosiva e deletéria seria a das respostas sociais, culturais, econdémicas e politicas
que tém se caracterizado por niveis excepcionalmente altos de estigma, discriminacdo e

também de negacdo coletiva.

“[...] eu ndo acredito [...].”
(Fabiana)

A colaboradora Fabiana, que descobriu ser portadora do virus ha 4 anos, tem o
sentimento de negacdo e ndo aceitacdo da doenca. Afirma que o mundo aos poucos foi caindo
sobre ela. Na hora da descoberta da soropositividade, ja na sala de parto, o desejo da morte, o
nervosismo e o choro eram aces inevitaveis. ““Foram horas muito dificeis, afirma ela, “mas
que aos poucos foram sendo aceitaveis e negligenciadas™. Com isso, ela convive sem o
acompanhamento adequado farmacologico e de prevencao. Relata também que sente medo do
preconceito familiar frente ao diagndstico e o despreparo frente a uma nova realidade. Com a
sorodiscordancia do esposo, essa aceitacao se torna ainda mais dificil.

Demonstrou-se que uma tatica importante de enfrentamento é a negacéo: evitar pensar
no problema e passar a pensar no bebé. A sensacdo de incapacidade e inseguranca se ameniza
quando tais gestantes compartilham com os familiares o diagndstico e principalmente quando
encontram o apoio necessario. Segundo Townsend (2002), a negacdo é um mecanismo mental
operado inconscientemente usado para resolucdo de um conflito emocional e para o alivio da
ansiedade subsequente, negando alguns elementos importantes; os sentimentos negados
podem ser pensamentos, desejos, necessidades e até realidades.

O impacto da nova realidade pode surgir em mudancas comportamentais ou

psicologicas, 0 panico, a incerteza da aceitagdo das pessoas, 0 medo da morte sdo alguns
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sintomas percebidos logo ap6s uma mudanca brusca de estado (TOWNSEND, 2002). Diante
do que foi exposto pelo autor supracitado, foi observado o uso do preservativo somente apos a
descoberta da soropositividade, 0 medo de que a doenca imediatamente as leve pra morte foi
observado na maioria dos discursos e a ndo aceitagdo dos companheiros mostra que o grau de
autonomia e flexibilidade no desempenho dos papéis de género se mantém diretamente
proporcional ao grau de decisdo e a possibilidade de elaboracdo da crise. Conforme Cardoso,
Marcon e Waidmani (2008), apesar de todos 0s avancos no tratamento da doenca nos ultimos
nos, se descobrir infectado pelo HIV continua a representar um grande impacto emocional e
de vulnerabilidade.

“No momento eu achava que logo eu iria morrer [...].”
(Mbnica)

“Foi muito dificil, tive vontade de me matar [...].”
(1zabel)

Dentre as principais sequelas psicoldgicas causadas pelo impacto de experiéncias
traumaticas estdo os medos especificos, que se tornam muito comuns quando atingem traumas
psicoldgicos comprometendo a qualidade de vida. E o chamado Transtorno de Estresse Pos-
Traumatico (TEPT), que pode emergir de eventos como parto, aborto, descobrimento da aids,
cancer etc. (PERES, 2009).

As informacdes de ser soropositivo gera no momento impacto a noticia um “choque
inicial”. A convivéncia com virus da aids, aos poucos, envolve o individuo a uma elaboragdo
de principios a partir daquela situagdo. Apos a soroconversao, € notavel que haja mudancas
significativas de estados emocionais frente a essas novas mudancas.

O preconceito e a discriminacdo existentes contra grupos da populacdo ja
estigmatizados e discriminados devido a sua raga, sexo e/ou orientacdo sexual, a
irresponsabilidade e as noticias tendenciosas da imprensa relacionadas com o HIV despertam
inimeras opinides tendenciosas ao negativismo e ao nao aceitamento das pessoas portadoras
dessa doenca. Estes temas se tornam, entdo, presentes na vida da mulher soropositiva, 0 que
podera interferir na forma como vivenciara a maternidade.

O medo do julgamento e da exclusdo social desencorajava a declaragcdo de
responsabilidade pessoal pela ocorréncia do infortanio, criando o portador clandestino. Na
condicdo de clandestinidade, pelo menos por algum tempo, o paciente ndo sofre perdas do
parceiro afetivo, do emprego, dos amigos ou da familia (LENT; VALLE, 1997).

Esse sentimento de medo de ser excluida ou estigmatizada foi bastante evidente nos
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discursos das colaboradoras, que ndo hesitaram em testemunhar:

“[...] tenho medo mesmo é das pessoas, ninguém ia me aceitar, iam me
apontada na rua, a fama na rua ia ser maior, todo mundo ia me destratar.”
(1zabel)

“[...] todo mundo é preconceituoso, se contar, elas saem de perto [...].”
(Ana Claudia)

O diagnéstico da aids representa um evento catastréfico por estar associado a uma
evolugdo clinica de réapida deterioracdo, além de ndo se dispor de qualquer tratamento
curativo e de apresentar um prognéstico extremamente ruim (DUFFY, 2005).

A confirmacdo do diagnéstico € a instituicdo de uma identidade que gera novos
comportamentos e sentimentos frente a vida. A aids € uma doenca relacionada ao desvio, a
sexualidade e a morte, cuja revelacdo para a sociedade traz sérios problemas para o cotidiano
dessas mulheres (XAVIER; LEITE; BRAGA; NUNES, 1997).

Em confronto ao impacto de algo novo e, principalmente, ruim, tendemos a temer o
que é inesperado como se as reacdes de impacto mudasse toda a realidade do momento
presente. Através da observacdo e do testemunho de vida de cada gestante e de cada puérpera
pode-se perceber como as formas de sofrimento se intercalam entre choros, siléncios,
tremores na fala, negacdo da resposta que Ihe lembrava sofrimento e até risos. Foram formas
de demonstrar a dor, o trauma, as memorias que pertenciam individualmente a cada uma, mas
que refletiam igualmente em todas. Semelhancas a formas distintas, belezas diferentes,
dificuldades na vida, lutas e vitorias, filhos: o desejo de ser mée falava sempre mais alto como
instinto. Diante de tanta magoa, dor e soliddo, surgiu o segundo eixo, o enfrentamento diante

tudo o que foi impacto, de tudo que foi ruim e de tudo e de qual forma foi enfrentado.

5.2 CONDICAO DE SOROPOSITIVIDADE PARA HIV/AIDS COMO REALIDADE: O
DESAFIO DE ENFRENTAMENTO

“[...] luto n&o sei se pela vida ou pela doenca [...].”
(Maria José)

O tom vital acima mostra a autonomia diante do conhecimento da doenca e da vida,
mostrando a perspectiva de uma nova realidade. Esse eixo trata da nova realidade enfrentada a
partir desse novo fato. I1sso pode ser observado no grupo das colaboradoras desse estudo, uma
vez que, em muitos casos, ao se deparar com a soropositividade para o HIV/Aids ocorrem

mudancas positivas e negativas no cotidiano dessas mulheres, porém, houve uma observacdo
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de destaqgue nas memorias e traumas dessas mulheres. Foi observado que, apds o
descobrimento e o impacto da noticia, alguns comportamentos causaram sofrimentos fisicos e
psicoldgicos ndo sé porque sdo mulheres, mas o fato de estarem gravidas ou serem puérperas
e terem que se adaptar a uma nova realidade.

A gravidez e 0 parto sdo eventos sociais que integram a vivéncia reprodutiva de
homens e mulheres. Este € um processo singular, uma experiéncia especial no universo da
mulher, que envolve também sua familia e a comunidade. A gestacdo, o parto e 0 puerpério
constituem uma experiéncia humana das mais significativas, com forte potencial positivo e
enriquecedor para todos os que dela participam (BRASIL, 2011).

Viver com HIV é se deparar com situacdes de discriminacdo, abandono, segregacéo,
estigmatizacdo, falta de recursos sociais e financeiros, ruptura nas relacdes afetivas e
problemas com a sexualidade. Diante desse panorama, viver e enfrentar a doenca se torna
cada vez mais problematico e, como consequéncia, a qualidade de vida pode ser
comprometida (GALVAO, 2000).

Memédria traumatica é um dos sintomas centrais decorrentes do trauma psicoldgico. E
importante ter em mente que a memaria pode ser entendida como a capacidade de reorganizar
e reconstruir as experiéncias e impressdes passadas a servi¢o das necessidades, temores e
interesses (PERES, 2009).

Devido ao crescimento do nimero de casos de aids entre mulheres e ao consequente
aumento do risco de transmissdo vertical pelo HIV, a estratégia de prevencao destinada a esse
grupo tem sido cada vez mais reforcada, tendo em vista 0s recursos terapéuticos disponiveis
para a reducdo das chances de transmissdo do HIV para o feto ou recém-nascido e tem sido
recomendado que 0s servicos de pré-natal oferecam também aconselhamento. De acordo com
0 Ministério da Saude (2010), é dever do médico ou enfermeiro sendo de uma Unidade Basica
de Saude (UBS), solicitar a gestante, durante 0 acompanhamento pré-natal, a realizacdo de
exame para a deteccdo de infeccdo por HIV, com aconselhamento pré e pos-teste,
resguardando o sigilo profissional e fazer constar no prontuario médico a informacéo de que o
exame para a deteccdo de anti-HIV foi solicitado, bem como o consentimento ou a negativa
da mulher em realizar o exame. A oferta do teste anti-HIV deverd, preferencialmente, ocorrer
na primeira consulta do pré-natal, precedida do aconselhamento. E importante frisar que
pouquissimas gestantes aconselhadas e cientes das vantagens da realizacdo do teste se
recusam a realiza-lo.

O Pacto pela Saude, aprovado pelo Conselho Nacional de Saude (CNS) em fevereiro

de 2006, fortalece a gestdo compartilhada entre os diversos niveis de governo e, segundo o
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Pacto, cabe aos estados e municipios o desenvolvimento de acles necessarias para O
cumprimento das metas de acordo com a realidade local, de maneira que as prioridades
estaduais e municipais também possam ser agregadas a agenda nacional. Um dos trés eixos do
Pacto pela Salude é o Pacto pela Vida, em que a reducdo da mortalidade materna e infantil é
uma das prioridades basicas. Um dos componentes para a execu¢do desta prioridade é a
reducdo das taxas de transmissédo vertical do HIV (BRASIL, 2007).

Durante a consulta de pré-natal nas UBS, a mulher gravida recebe mensalmente
cuidados e aconselhamentos de um profissional de enfermagem e, em uma dessas consultas, é
ofertado a gestante de uma forma que ela entenda a importancia desse exame. Na maioria das
vezes, acontece no primeiro trimestre da gestacdo, entdo, a partir dessa autorizacao, é feito a
realizacdo do teste anti-HIV. A solicitacdo e entrega desse exame deve sempre ocorrer
acompanhadas de aconselhamento pré e pds-teste (BRASIL, 2006).

A mudanca na formacdo dos profissionais de salde requer atuacdo com uma equipe
multiprofissional e com executantes capazes de atuar as politicas publicas a fim de superar o0s
desafios e criar oportunidades de melhoria na qualidade da assisténcia. Entre os pressupostos
defendidos para a formacéo de um profissional de salde, se destaca a orientacdo da formacao
para reconhecer a saude como direito caracterizada pelas condic¢Bes dignas de vida de modo
que ele atue para garantir a integralidade da assisténcia.

Segundo as Diretrizes para o Fortalecimento das Ac¢des de Adesdo ao Tratamento para
Pessoas que Vivem com HIV/Aids, esses principios sdo: universalidade no acesso a insumos,
servicos e acdes de salde; integralidade do cuidado; equidade e superacao de vulnerabilidades
especificas; valorizacdo da autonomia e da garantia de participacdo das pessoas vivendo com
HIV/Aids na construcdo de estratégias que promovam a adesdo ao tratamento; trabalho em
redes articuladas e complementares entre os diferentes niveis de atencdo a saude; articulacdo
intra e intersetorial buscando superar obstaculos, particularmente os sociais (BRASIL, 2010).

Outra questdo importante no cuidado integral a mulher é a forma como este cuidado é
prestado pelos profissionais, pois a formacdo de muitos ainda estd voltada para a
compartimentalizacdo do corpo e da mente. Sendo assim, ndo é possivel prestar o cuidado
integral, uma vez que o tipo de assisténcia que hoje predomina tem o paradigma biomédico
como norteador e esse modelo reduz o individuo ao organismo biolégico, gerando uma visédo
fragmentada e distanciada do ser humano, o que se contrapde ao principio da integralidade.

Os depoimentos das colaboradoras abaixo revelam a importancia do profissional de
salide perante a necessidade da realizacdo do exame anti-HIV ainda no pré-natal.
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“No posto de saude, me pediram pra fazer exames de sangue, exames
normais e de rotina de qualquer pré-natal, a enfermeira me explicou que
dentre eles também seria feito o teste para HIV.”

(Roberta)

“Fiz alguns exames que a enfermeira mandou e me chamaram na
Maternidade Candida Vargas, a psicéloga conversou comigo e eu descobri
ser soropositiva [...] me encaminharam o H.U.”

(Maria José)

“Quando me pediram pra fazer o teste de HIV eu fui sem medo, ndo
esperava 0 que iria acontecer. Fiz exame |4 aonde eu morava, quando
chegou o resultado, a enfermeira antes de me dar o resultado conversou
comigo e me disse que era Positivo.”

(Adriana)

A decisdo de fazer o teste é estritamente pessoal. No CTA (Centro de Testagem
Anbénima) ou no COAS (Centro de Orientacdo e Apoio Soroldgico), ndo é necessario se
identificar, porém, no caso das gestantes, existe um encaminhamento para a realizacdo desse
teste. O resultado do teste sera comunicado exclusivamente ao usuario do servico de testagem
ou é encaminhado para a UBS.

E importante evidenciar que as mulheres soropositivas que engravidam apresentam
uma maior probabilidade de experimentarem uma aceleracdo de sua doenca e de
desenvolverem a aids. Brasil (2010) reforca a importancia em se oferecer o teste rapido
(resultado em 30 minutos) a toda gestante que chegar aos hospitais sem ter realizado o teste
anti-HIV durante o pré-natal para que, se o resultado for reagente, a paciente seja
encaminhada o mais rapido possivel para realizar testes confirmatorios. A identificacdo de
gestantes soropositivas para o HIV é fundamental para um tratamento adequado no ciclo
gravidico-puerperal e no periodo neonatal.

N&o realizar todos os exames exigidos no pre-natal acarreta que as mulheres que séo
encaminhadas para a maternidade em trabalho de parto sejam submetidas ao teste rapido anti-
HIV e, muitas vezes, se deparam com um resultado inesperado de positivo, surgindo varios
conflitos emocionais nesse momento de mudanca abrupta em suas vidas, ndo lhes dando a
oportunidade de ser acompanhadas por um profissional da saude.

A prética do aconselhamento desempenha um papel muito importante no diagnostico
de HIV. Durante o pré-natal, as informacfes sdo de grande importancia para a saude
gestacional da mée e do beb&. Um profissional de salde ndo pode jamais negligenciar as
informacdes importantes sobre cada paciente. A qualidade do atendimento na atencéo basica
contribui para a formagcdo e promocdo a atencdo, possibilitando avaliar supostas

vulnerabilidades e risco na sua populacéo.
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No aconselhamento pré-teste, é necessario que o profissional seja claro sobre o porqué
da realizacdo desse exame, a importancia do resultado e esclarecer qualquer duvida que a
cliente venha a ter. J& no pos-teste, se o resultado for positivo, é necessario que a paciente
possa assimilar o que esta acontecendo naquele momento, em que o profissional de salde,
sabendo do impacto dessa noticia, deva prestar apoio emocional. E nesse momento que 0
profissional esclarece ao paciente a diferenca entre ser portador de HIV com aids. Caso o
resultado seja negativo, a orientacdo deve ser sobre o uso do correto do preservativo nas

relages sexuais e da gratuidade de preservativos nas unidades de satde basica.

“[...] Jamais se eu soubesse que estava infectada com esse virus, eu
engravidaria [...].”
(Ana Claudia)

No processo salde-doenca, na condi¢do da infeccdo do HIV, existem particularidades
especificas da mulher que a diferem do homem, como os fatores bioldgicos e sociais, que
favorecem a infeccéo pelo virus e o desenvolvimento da doenga. Entre as particularidades, se
destacam as diferencas anatémicas, ha maior concentracdo do virus no sémen do que na
mucosa vaginal, as inflamacOes e irritacbes bem como a vulnerabilidade para as doencas
sexualmente transmissiveis, a desigualdade social, as questdes de género, a falta de percepcao
de risco principalmente em mulheres envolvidas em relacionamentos estaveis, entre outras
(VILLELA, 1996).

Portanto, a oferta do exame soroldgico para HIV/Aids é parte do processo de
aconselhamento realizado pelos profissionais de salde. De maneira didatica, segundo o
Ministério da Salde (2010), deve existir o pré e o pos-teste. A politica brasileira para
prevencdo da transmissdo vertical do HIV e controle da doenca materna preconiza o
oferecimento do teste anti-HIV para todas as gestantes durante o pré-natal e servigos de
planejamento familiar e o acesso integral para todas as mulheres portadoras do HIV
(BRASIL, 2010).

De acordo com o Ministério da Saude (2010), o aconselhamento se fundamenta na
interacdo e na relacdo de confianca que se estabelece entre o profissional e o usuario. Logo, o
papel do profissional sempre é o da escuta sobre as preocupacdes e as duvidas dos usuérios.
Para tanto, é necessario que haja, por parte do profissional, o desenvolvimento de habilidade
para a realizacdo de perguntas sobre a vida intima das pessoas com a finalidade de propor
questdes que facilitem a reflexao e a superacéo de dificuldades, a adocdo de préaticas seguras e

a promogdo da qualidade de vida. Para que todos esses objetivos sejam alcangados, é
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fundamental que, durante todo o atendimento, a linguagem utilizada seja acessivel ao usuario.

O diagnostico da infeccdo pelo HIV, quando feito no inicio da gestacao, possibilita 0s
melhores resultados relacionados ao controle da infeccdo materna e, consequentemente, 0s
melhores resultados de profilaxia da transmissdo vertical desse virus. Por esse motivo, o teste
anti-HIV deve ser oferecido a todas as gestantes tdo logo se inicie o pré-natal. A adesdo a
testagem, entretanto, deve ser sempre voluntaria e confidencial (BRASIL, 2011).

Na esfera das DST/HIV/Aids, o Ministério da Saude (2010) determina que o
aconselhamento deve se alicercar como uma prética preventiva ampla que transcende o
campo da testagem e colabora para a qualidade das a¢fes educativas em saude. Desta forma,
pode ser desenvolvido em varios momentos, ndo devendo se restringir somente ao pré e pés-
teste anti-HIV. Além de desempenhar papel fundamental na ampliacdo da testagem soroldgica
para o HIV, se reafirma como um campo de conhecimento estratégico para a qualidade do
diagndstico e da atencdo a salde.

Algumas mulheres relatam terem feito o exame, porém que ndo receberam ou nao
chegou a tempo do trabalho de parto, outro agravante para que o diagndstico seja tardio e a
mulher ndo tenha feito o acompanhamento adequando durante a gestacdo. E de crucial
importancia que o resultado do exame chegue a tempo de qualquer intervencdo caso o
resultado seja positivo.

A maioria dos laboratorios utilizados pelas UBS é conveniada ao SUS. Essa demanda
de resultados laboratoriais faz com que a maioria desses demorem ou até nem cheguem a
tempo para uma tomada emergencial (BRASIL, 2009). Os depoimentos das colaboradoras

refletem perfeitamente essa condi¢éo:

“Eu havia feito o pré-natal e fiz todos os exames, inclusive o de HIV, mas
como eu moro na zona rural, eu ndo recebi a tempo [...] na maternidade fiz
0 teste e descobrir que estava com HIV.”

(Gerlane)

“O meu pré-natal foi tranquilo [...] mas quando entrei em trabalho de parto
ainda na maternidade fiz alguns exame, e um deles era o de HIV [...] e deu
positivo.”

(Joyce)

“Era minha primeira filha, eu ndo havia feito exame no pré-natal, a
enfermeira nunca havia pedido, e saber na maternidade, foi dificil.”
(Roséngela)

Segundo Araudjo (2008), a descentralizacdo do aconselhamento e testagem do HIV

para a atencéo basica tem por objetivo ampliar a cobertura de testagem em gestantes, porém
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ainda ndo esta ocorrendo com sua capacidade plena. As deficiéncias encontradas nestes
servigos dificultam sobremaneira 0 acesso precoce da gestante ao teste anti-HIV e o
aconselhamento ndo se constitui em uma pratica cotidiana devido as limitacGes técnicas,
institucionais e de relacionamento entre profissionais e usuarias.

Quando o diagnostico do HIV ndo é realizado durante a gravidez, é evidente que as
mulheres chegam as maternidades em trabalho de parto sem ter recebido a quimioprofilaxia
(VASCONCELOS, 2005). Outro fator a ser considerado é o risco da depressdo no decorrer da
gestacdo. Esta alteracdo, quando presente, deve ser adequadamente valorizada e manobrada
mesmo no nivel de atendimento primario. Durante estes meses, a gestante se depara com
muitos sentimentos, entre eles, 0 medo da morte, da discriminacdo, da hora do parto etc.
Dessa maneira, em gestantes HIV positivo, as consultas pré-natais deveriam incluir um
acompanhamento psicolégico, mas muitas dessas mulheres sé saberdo que sdo soropositivas
para HIV na sala de parto.

Vérias colaboradoras revelaram ndo ter realizado o teste anti-HIV antecipadamente,

recebendo o resultado positivo apenas na hora do parto, como sugerem os discursos:

“Tudo aconteceu na hora do parto do meu primeiro filho, eu ja estava na
sala de cirurgia, descobrir a presenca do virus no meu corpo, naquela hora
foi um choque [...].”

(Fabiana)

“Ha 5 anos, na hora do parto, quando eu ja estava prepara para ter 0 meu
filho eu descobrir ser portadora de HIV [...] eu ndo havia feito o teste
durante o pré-natal [...].”

(1zabel)

“Eu tinha me preparado pra o parto normal, fiz todos os exames que me
pediram, nunca havia feito esse teste pra HIV.”
(Rosivania)

Depois do impacto sofrido pelo diagnostico, vem a necessidade da reestruturacdo e
manutencdo da vida em seus varios papéis. A construcdo de uma nova identidade apos o
adoecimento e o retorno a normalidade, que se constitui num processo dinamico e complexo,
consiste em assimilar e produzir, de forma ativa, conhecimentos e formas de agdo. Com o
passar do tempo, a doenca € integrada nas esferas da vida como um aspecto a mais, sem que
isso implique na sua banalizacdo. Trata-se de um tipo de gestdo racional da doenca, em que as
angustias despertadas pelo diagndstico sdo canalizadas para as questbes do cotidiano
(SALDANHA, 2003).

Foi com base nessa nova reestruturacdo e na busca do enfrentamento a essa nova
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realidade que iremos nos remeter ao texto de Leonardo Boff (2006, p. 49-51) “A aguia e a
galinha”, uma metafora da condicdo humana, para tentarmos compreender o sentido desse

enfrentamento.

“Era uma vez um camponés que foi a floresta vizinha apanhar um passaro para
manté-lo em sua casa. Conseguiu pegar um filhote de aguia. Coloco-o no galinheiro junto
com as galinhas. Comia milho e racéo prépria para galinhas. Embora a guia fosse o
rei/rainha de todos os passaros. Depois de cinco anos, este homem recebeu em sua casa a
visita de um naturalista. Enquanto passeavam pelo jardim, disse o naturalista:

- Esse passaro ai ndo é galinha. E uma aguia.
- De fato — disse 0 camponés. E aguia. Mas eu criei como galinha.
Ela ndo é mas uma aguia. Transformou-se em galinha como as outras, apesar das
asas de quase trés metros de extensao.

- N&o - retrucou o naturalista. Ela é e sera sempre uma aguia. Pois tem um coracao
de &guia. Este coracdo a fard um dia voar as alturas. - Ndo, ndo — insistiu 0 camponés. Ela
virou galinha e jamais voard como &guia. Entéo decidiram fazer uma prova. O naturalista

tomou a aguia, ergueu-a bem alto e desafiando-a disse: - ja que vocé de fato é uma aguia, ja
que voceé pertence ao céu e ndo a terra, entdo abra suas asas e voe! A dguia pousou sobre 0
braco estendido do naturalista. Olhava distraidamente ao redor. Viu as galinhas Ia embaixo,
ciscando graos. E pulou para junto delas. O camponés comentou:
- Eu lhe disse, ela virou uma simples galinhal
- N&o — tornou a insistir o naturalista. Ela € uma aguia.
E uma aguia sera sempre uma aguia. Vamos experimentar novamente amanha.
No dia seguinte, o naturalista subiu com a aguia no teto da casa. Sussurrou-Ihe:
- Aguia, j& que vocé é uma aguia, abra as suas asas e voe!
Mas quando a aguia viu la embaixo as galinhas, ciscando o chéo, pulou e foi para
junto delas.
O camponés sorriu e voltou a carga:
- Eu lhe havia dito, ela virou galinhal
- N&o - respondeu firmemente o naturalista. Ela é aguia, possuira sempre um coracao
de 4guia. Vamos experimentar ainda uma ultima vez. Amanha a farei voar.

No dia seguinte, o naturalista e 0 camponés levantaram bem cedo. Pegaram a aguia,

levaram para fora da cidade, longe das casas dos homens, no alto de uma montanha. O sol

nascente dourava os picos das montanhas.
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O naturalista ergueu a aguia para o alto e ordenou-lhe:
- Aguia, j& que vocé é uma aguia, ja que vocé pertence ao céu e ndo a terra, abra suas
asas e voe!
A aguia olhou ao redor. Tremia como se experimentasse nova vida. Mas ndo voou.
Ent&o o naturalista segurou-a firmemente, bem na direcé@o do sol, para que seus olhos
pudessem encher-se da claridade solar e da vastidao do horizonte.
Nesse momento, ela abriu suas potentes asas, grasnou com o tipico kau-kau das
aguias e ergue-se, soberana, sobre se mesma. E comecou a voar, a voar para o alto, a voar

cada vez mais para o alto. Voou... Voou... até confundir-se com o azul do firmamento...”

Entdo, ao sermos comparados com a aguia e a galinha tentamos nos remeter a que
condigdo de seres humanos estamos, a que escolha fazemos e ao que somos capazes de
enfrentar. As pessoas que se deparam com a soropositividade para o HIV tem a sua frente uma
nova realidade, uma nova vida, novas visdes, outras adaptacdes que anteriormente nao existia.

Apds a turbuléncia ocorrida logo em seguida ao diagnostico, surge a necessidade de
enfrentamento dos sentimentos relacionados com o impacto inicial de se considerar portador
de HIV/Aids quando o individuo percebe que é preciso continuar a viver e ai uma série de
mudangas comecam a fazer parte do seu cotidiano. Essas mudancgas ocorrem no dia a dia nao
s6 do individuo portador, mas também em sua familia, quando este diagndstico €
compartilhado. Referem-se a varias questdes, tais como: as relativas as alteracfes de habitos e
rotinas, concepcles sobre salde e sobre a prépria vida. A manutencdo ou ndo de um
comportamento pode estar associada as consequéncias positivas ou negativas que ele traz para
a vida das pessoas (CARDOSO; MARCON; WAIDMANI, 2008).

A tensdo nos seres humanos é um fendémeno subjetivo que ndo pode ser observado
diretamente, mas deve ser inferido a partir da resposta de cada pessoa, chamada adaptacdo
(TAYLOR, 1992).

Nesse estudo, as gestantes/puérperas revelaram a importancia da rede de apoio
familiar para esta nova fase de suas vidas, 0 ser mae. Isso nos faz refletir sobre as dificuldades
enfrentadas pela portadora do virus do HIV, que, em muitas situagcdes, ndo pode contar com 0
apoio familiar. E necessario que algumas atitudes sejam tomas sem o apoio de ninguém, as
medicacdes, 0 recém-nascido, o cuidado pra que nenhuma pessoa descubra e, ainda, nao
poder socializar suas angustias sobre, por exemplo, o fato de ndo amamentar, sua permanéncia
no hospital, entre outros assuntos que afetam a vida desta gestante/puérpera. Desta forma,

quando a familia ndo sabe, ndo pode apoiar a gestante/puérpera com HIV, essa vivéncia passa
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a ser muito sofrida:

“Na maternidade, era muito dificil, visto que ndo sabemos lidar com as
perguntas que nos fazem durante todo o dia, até somos instruidas a mentir,
inventar, mas é muito ruim, as pessoas perguntando por que a minha filha
ndo mamava [...] minha cunhada, desconfiou, perguntou muito, até ela
descobrir, 0 porqué de eu ndo estar amamentando.”

(Gerlane)

“Eu prefiro ndo contar, minha familia € muito preconceituosa, tenho medo
de ser rejeitada, as pessoas tém muito preconceito com quem é soropositiva,
trata a pessoa como um ““cachorro”

(1zabel)

Por isso, se faz necessaria a presenca dos familiares neste momento do processo
gestacional de uma mulher HIV, mas como inserir essas familias que geralmente ndo sabem
do diagndstico? As gestantes, de um modo geral, compartilharam o resultado do teste
especialmente com a mae, irmas ou amiga e, em algumas situaces, demonstram interesse em
ajudar e confortar, procurando encontrar forcas na fé, isso fica bastante claro nas falas das

colaboradoras:

“Tenho uma amiga que me d& muita forca [...] ela sempre diz: “Vocé é
muito forte!” Se Deus lhe deu o fardo dessa doenca [...] ele sabe o0 que ele
esté fazendo.”

(Rosivania)

“[...] s0 existe uma pessoa que sabe que eu sou soropositiva, a minha irma.”
(Ana Claudia)

Vieira e Padilha (2004) relatam que estudaram a convivéncia familiar do portador de
HIV e encontraram os sentimentos de soliddo e isolamento nessas pessoas, demonstrando a
relevancia do suporte familiar no processo de adaptacéo a nova condicao de vida.

Percebemos que a amamentacéo é algo imprescindivel na vida de uma mulher gestante
pela obrigacdo que a sociedade é capaz de impor, sem que Seja uma op¢ao e isso traz receios e
frustacbes a vida dessas mulheres. Esse sentimento foi expresso nos depoimentos das

colaboradoras do estudo destacados abaixo:

“[...] Eu me sentia muito mal, porque |4 é uma maternidade e eu nao poder
amamentar, era muito dificil. A minha familia perguntava, porque eu estava
com os peitos muito grandes, cheios de leite.”

(Fabiana)

“[...] o ruim foi ter que explicar as pessoas porque eu ndo amamentava.”
(Juliana)
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A equipe de saude deve estar preparada com prudéncia para 0S casos suspeitos e
confirmados de infeccdo pelo HIV de sua area de abrangéncia, procurando captar e acolher
estes casos com total garantia de sigilo da sua condi¢cdo. A garantia da confidencialidade no
que se refere a qualquer informacéo de estado de portador de HIV/Aids evitara a sua exclusdo
social. E importante que o paciente saiba da garantia deste sigilo e que tome a sua deciso
quanto as pessoas com quem quer compartilhar sua situacdo de portador.

No Brasil, a busca acirrada pelo crescimento de altos indices de amamentacdo € vista
sempre nas campanhas e programas ambulatoriais que incentivam a amamentagéo exclusiva
até os seis meses de idade. Em todos os seus enunciados e propagandas, o Ministério da
Saude informa e incentiva o aleitamento materno como pratica de saude para mée e para 0
filho.

A favor da boa préatica da amamentacdo estd o acesso a informagéo, o qual influencia
tanto na decisdo de amamentar quanto na duragdo da mesma (PERCEGONI, 2008). As
diversas dificuldades tornam as mades vulneraveis, o que implica na pouca ou nenhuma
habilidade em levar adiante a amamentacdo, submetendo seu filho ao desmame precoce.

Trindade, Linhares e Aradjo (2008) afirmam que a adesdo a pratica do aleitamento
materno aconteceu com o passar dos tempos sensivelmente fragilizada e em decorréncia de
aspectos resultantes da imponente ascensdao do capitalismo, como: estimulo ao consumo
exacerbado de alimentos artificiais, inclusive na fase neonatal; inser¢cdo da mulher no mercado
de trabalho; gravidez precoce acompanhada de desinformagdo sobre esse estado e até sobre
seu préprio corpo; avanco tecnoldgico; e, de um modo geral, alteracfes no estilo de vida da
maior parte das sociedades vigentes, o que contribuiu para uma reducdo na importancia
atribuida a essa prética tradicional.

Com isso, observa-se que amamentar nos tempos atuais se tornou para a mulher uma
imposicdo. Tendo em vista as informacdes supracitadas, é importante ressaltar que o
Ministério da Saude, em suas campanhas de incentivo a amamentacao, exclui as mulheres
gestantes portadoras HIV/Aids ou Doencas Sexualmente Transmissiveis (DST’s) e, em contra
partida, ndo lhes dao respaldo emocional para o enfrentamento dessa realidade.

De acordo com o Ministério da Saude (2011), toda gestante e puérpera deve ser
acolhida integralmente por toda a equipe de salude, sendo esses profissionais capacitados para
atender essas mulheres e ndo usando de argumentos falsos e caluniosos a respeito de seus
estados patoldgicos. Porém, o que se observou nos relatos das colaboradoras foi justamente o
oposto, pois elas revelaram entraves importantes e que devem ser pontuados e,

consequentemente, ndo condizem com posturas corretas a respeito de um profissional de
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salude diante um paciente/cliente. Vejamos o que extraimos do estudo a respeito desses

comportamentos:

“[...] e a psicdloga ja tinha me instruido dizendo que se quando alguém me
perguntasse era pra eu dizer: ‘que néo tinha bico’, e eu respondia que nédo
tinha condicéo ndo, que doia muito, ai elas insistiam.”

(Fabiana)

“[...] a psicologa j& tinha me instruido dizendo que se quando alguém me
perguntasse era pra eu dizer: ‘que ndo tinha bico’ até somos instruidas a
mentir, inventar, mas é muito ruim, as pessoas perguntando porque a minha
filha ndo mamava [...].”

(Gerlane)

“[...] quando as pessoas iam me visitar, perguntavam porque eu nao
amamentava, fui instruida pela psicéloga a dizer que era porque eu estava
com uma infeccdo, e por causa dos remédios que eu tomei secou 0 meu leite,
ai o médico falou que ndo era para eu amamentar.”

(Roberta)

“O ruim foi ter que explicar as pessoas porque eu ndo amamentava [...] eu
dizia que ndo tenha leite, que o meu leite tinha secado porque eu tomei
muito antibidtico, a Psic6loga disse que geralmente as mulheres ndo
amamentam quando tomam medicac0es fortes [...]”

(Juliana)

Vasconcelos (2007) afirma que a educacdo € um instrumento para a construcdo da
atencdo integral a salde na medida em que se dedica a ampliagdo das relacbes entre as
diversas profissdes, servicos, usuarios, familiares e organizagdes sociais locais. O
aconselhamento a essas mulheres e o preparo da sociedade sobre essas questdes devem incluir
as mulheres que por algum motivo ndo podem amamentar. Fugindo de um de seus principios,
0 SUS ndo integra as mulheres gestantes portadoras de HIV/Aids a ndo-amamentagé&o.
Campanhas de anos subsequentes afirmam em seus enunciados as seguintes frases:
“Amamentacdo na primeira hora, protecdo sem demora” (2008); ““Apoie a mulher que
amamenta” (2009); “A amamentacdo faz bem para o bebé e para a mulher” (2010);
“Amamentacdo em todos 0s momentos: mais carinho e protecdo™ (2010); “Para vocé é leite.
Para a crian¢a é vida” (2011); “Nada mais natural que amamentar. Nada mais importante
que apoiar” (2012) (BRASIL, 2012).

As questdes que envolvem a midia tem um impacto na sociedade de uma forma que
vendo, ouvindo e compreendendo essas informac6es atraem a atencdo da campanha, impondo
a todos que a amamentacao € para 0 bem da mae e da crian¢a, ndo deixando explicito que

existem excecdes diante dos riscos de transmissdo das DST’s e HIV/Aids, desempenhando de
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forma negativa o psicologico das mulheres que ndo podem amamentar por uma importante
viabilidade de praticas seguras.

Frente a uma nova situacdo a respeito do HIV/Aids, algumas mulheres se deparam
com a informacdo de ndo poder amamentar. Os profissionais de saude junto ao diagnostico
devem estar preparados para esclarecer novas realidades que essa mulher ird enfrentar, tendo
em vista que uma situacdo de extrema importancia como o diagndstico positivo para
HIV/Aids requer preparo e sensibilidade.

Os sentimentos vivenciados por estas mulheres-mées sdo 0s mais diversos juntamente
com as idealizagcOes e mitos presentes no fato de amamentar, como se esse poder conferido a
elas simbolizasse a unica forma de vinculo com seu filho, pois ndo se trata apenas da doenca
em si, ou seja, fatores fisicos, mas também inclui fatores sociais, econémicos e culturais.
Maes soropositivas para o virus HIV e que ndo amamentam seus filhos sdo, muitas vezes,
questionadas pela sociedade quanto ao fato de terem contraido o HIV, considerando essa
realidade como sendo fruto de uma vida promiscua, percebendo a soropositividade para o
HIV como um castigo (MORENO; REA; FILIPE, 2006).

O caréter dos profissionais de salde perante a revelagdo do diagndstico positivo para
HIV/Aids é outra circunstancia bastante sensivel para a questdo do sentimento de
estigmatizacdo. Sao ainda comuns casos em que a revelacdo e feita de modo intempestivo,
descuidado, quando ndo mesmo agressiva ou em tom acusatorio.

Porém, em um momento tardio do descobrimento da soropositividade dessas
mulheres, elas ainda confiam no profissional de salde para que busquem o entendimento de
tudo o que estd acontecendo naquele momento. No ato de cuidar, a comunicacdo é uma
ferramenta fundamental para a equipe de saude, sendo um alicerce importante para que a
relacdo de cuidado se estabeleca de forma efetiva e eficaz. Portanto, devemos valorizar tanto a
comunicagéo verbal como a ndo-verbal (FERREIRA, 2006).

A perspectiva da soronegatividade do filho se confronta com diversos dilemas
existentes, os quais se destacam os fisicos, sociais e emocionais, pois a sociedade ainda se faz
rigida em relacdo as questBes envolvendo mulheres soropositivas para o virus HIV que
decidem assumir uma gestacdo. Essas mulheres enfrentam um risco social denominado
culpabilizacao pelo fato das mesmas terem a possibilidade ou o risco de transmitir ao filho
uma patologia grave e, momentaneamente, sem cura, trazendo ao filho as mesmas limitacdes
aos quais sdo submetidas (BRAGA, 2009).

O toque, a empatia ao ouvir e demais praticas que integram a esséncia do cuidado

podem ser recursos fundamentais do processo de atendimento as gestantes HIV/Aids, fazendo
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com que a explicacdo clara mostre que a paciente, mesmo em uma nova situacdo, entenda e

busque enfrentamento. Isto é o que vemos nos didlogos a seguir:

“Foram muitas conversas com o psicologo até eu ter que perceber o que
estava acontecendo comigo.”
(Ana Claudia)

“Quem veio me da essa noticia foi a psicologa, ela falou comigo e me
explicou, como eu era de menor, minha mée estava comigo e quando
descobriu comecou a chorar.”

(Natélia)

A vida da mulher HIV positiva nesse ciclo gravidico/puerperal requer cuidados
especiais. Por isso, se faz necessaria a presenca dos familiares neste momento para que a
mesma se sinta confortada e com condigdes de realizar o tratamento. As gestantes, de modo
geral, compartilharam o resultado do teste especialmente com a mae, que, em algumas
situacOes, demonstra interesse em ajudar e confortar.

Além disso, o acolhimento com humanizagdo é necessario para que os profissionais da
saude coloquem seus conhecimentos em prol das gestantes soropositivas para o HIV, estando
disponiveis e assumindo compromisso com a saude e a ética. Para tanto, a equipe de saude
deve estar capacitada, ter seguranga técnica, estar atualizada e ter embasamento cientifico,
devendo estar comprometida com as novas propostas e experiéncias, reconhecendo a gravida
como condutora do processo, sendo sua participacdo essencial (ZAMPIERI, 2006).

Enfrentamento pode ser definido como “esforcos cognitivos e comportamentais
voltados para o manejo de exigéncias ou demandas internas ou externas, que sdo avaliadas
como sobrecarga aos recursos pessoais” (FOLKMAN et al., 1986, p. 300).

A gravidez simula uma ocasido de grandes transformacdes na vida da mulher e requer
cuidados especiais e especificos. Assim como foi visto, as mulheres que se encontram com a
soropositividade para HIV se sentem sozinhas e quando alguém as apoia e nao as
descriminam se sentem surpresas. O sentimento de conforto diante essa seguranca é visto nos

relatos a seguir:

“O tempo vai passando e vocé vai aceitando, vi que ndo tem nenhum
problema conviver com o virus.”
(1zabel)

“Eu convivo normalmente com esse fato de saber que sou soropositiva. Vivo
como qualquer um, pois ninguém sabe [...] Porgue se eu ndo acredito entéo
a solucdo é ndo dizer pra que as pessoas continuem me aceitando, ninguém
sabe, ninguém imagina, ninguém me vé tomando remédio, nao desconfiam
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de nada.”
(Fabiana)

“E minha vida daqui pra frente e espero que seja boa, estou trabalhando,
tenho muitos planos pela frente, espero que seja tudo uma maravilha. Fago
meu tratamento com muita responsabilidade.”

(Ana Claudia)

A medida que essas mulheres vivem com o HIV, elas percebem que podem conviver
com as outras pessoas e vao reorganizando suas vidas. Elas se ocupam com o trabalho, com
os outros filhos, com as atividades domésticas, com as relagbes com parceiros etc. Ao se
ocuparem e Se preocuparem com outras coisas, esquecem que Sao soropositivas e vivem como

qualquer outra pessoa.



Figuras 18 e 19 — “Mulheres gestantes e puérperas portadoras de HIV/Aids”.

Fonte: Arquivo da Internet, 2012.

“Mulheres gestantes e puérperas portadoras de Hiv/Aids,
Onde elas estdo?... por toda parte...
O que fazem?... sdo trabalhadoras... lutadoras igual a tantas
Antonieta’s, Anita’s, Ana’s, Luzia’s... Diva'’s.
devemos aborda-las com ética e respeito...
Sua face nos lembra tristeza, em um caminho solitario e vazio...
mas nos deparamos também com a alegria... por saber que a cada dia é uma nova luta...
uma nova vida.
Pensam sobre o quanto é dificil serem soropositivas... E também o quanto sdo felizes... porque se
descobriram... se conhecem... se cuidam.
Sentem medo do preconceito, dos sintomas da doenca, do escuro da morte, do abandono dos filhos
e dos “maridos” ...
Falam de suas dificuldades e de suas esperangas...
Choram... riem... amam...
Os filhos sdo os motivos para tantas lutas, risos e choros... tudo por eles, ndo poderia ser diferente,
elas sdo Mdes, igual a mim, igual a vocé!
Elas sdo vistas, mas ndo percebidas... dificilmente sdo ouvidas... se disfar¢am... se arrumam... se
retraem...
Querem ser amadas... Sonham em ter outros filhos fazer uma grande familia e vé-los crescer...
Desejam a cura... atravessam a Fé e vivem...

Vivem com toda a for¢a que elas tem... porque elas tém a certeza que todos morreremos... ndo
sabemos quando... mas morreremos... ndo sabem se vivem pela doeng¢a ou pela vida mas quando se
percebem mais frageis, eis que se mostram fortes... ndo sdo invisiveis... estdo por toda parte... nos

que ndo as vemos...
E muitas vezes no caminhar desse estudo me perguntei: O que had na estrada em que caminham
estas mulheres? Luz... para que ndo permane¢am na sombra!ll”

Ana Paula Dantas Silva Medeiros

6 CONSIDERACOES FINAIS
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A partir das experiéncias e traumas vividos por essas mulheres foi possivel revelar os
significados de estar gestante e ser puérpera com HIV/Aids. Compreendeu-se que as historias
dessas mulheres mostram sentimentos adversos nesse estado, ora divergentes, ora
conflitantes. A compreensdo “dessas vidas” desvenda como devemos pensar sobre as praticas
assistenciais e rever os modos de cuidar dessas mulheres no sentido de despertar nos
profissionais de saude a sensibilidade e a valorizagédo da fala e da escuta.

Foi tentando conhecer a experiéncia de vida dessas mulheres a partir da constatacdo da
situacdo de soropositividade para HIVV/Aids que descobrimos que € importante ressaltarmos
que nos, enquanto sociedade, possamos entender qual é o real significado da palavra
Preconceito, que aflige e maltrata todas essas pessoas que convivem com o HIV, causando
medos, traumas e sofrimentos. As maes soropositivas para o HIV/Aids enfrentam bastante
obstaculos decorrentes do impacto do diagndstico e das consequéncias que provém desse
choque, em que a maioria ocorre durante a gestacdo ou na hora parto. Diante disso, elas
passam a viver com muitas informacdes a0 mesmo tempo, sem poder assimilar o fato de ser
portadora de um virus incuravel, que pode ser transmitido ao seu filho e que a qualquer
momento ela pode morrer, além de lidar com os sentimentos que aparecem devido o
preconceito social que permeia esta doenca.

A partir da descoberta, podemos perceber que o enfrentamento do diagndstico gera um
grande impacto na vida dessas mulheres. Sdo muitas mudancas que permeiam essa nhoticia,
surgindo em diferentes intensidades e grandes sentimentos em se tratando do virus HIV e suas
manifestacdes. Esses sentimentos se tornam ainda mais intensos quando estdo interligados a
gestacdo. Contudo, em muitas delas, ndo existe preocupacdo quanto a contaminacao do bebé
pela falta de entendimento sobre o virus.

Esses testemunhos se revelaram por meio de muitas barreiras resultantes de diversos
sentimentos negativos. A familia se torna um ponto fundamental nesse processo por ser a
fonte primaria no compartilhamento do diagnostico. Entretanto, a estigmatizacdo da doenca
faz com que essas mulheres permanecam no anonimato, ndo recebendo apoio necessario, o
que as fragiliza, tornando-as susceptiveis aos disturbios emocionais ja que a gravidez € um
momento em que as mulheres necessitam de maior atencdo. Todas as pacientes passaram pelo
servico de aconselhamento, onde receberam orientagdes sobre a importancia do tratamento
por profissionais especializados, o que ficou demonstrado no significativo conhecimento
acerca do assunto. A descrenca sobre a doenga por ser assintomatica, em contra partida, ainda
afasta essas mulheres do uso das medicagdes e preservativos.

O aconselhamento € uma medida importante e deve ser realizado sempre antes e ap0s
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a realizagdo do teste por um profissional preparado para isto. Nesse estudo, nenhuma mulher
ao receber o resultado do exame na sala de parto teve acompanhamento psicolégico por parte
dos profissionais de saude, porém, foi abordado que o desconforto emocional repassado no
momento em que elas deveriam estar em um ambiente de tranquilidade foi destaque no
momento do recebimento do exame.

Verificou-se também o quanto é importante a implementacdo de a¢cdes com o apoio de
uma equipe multiprofissional no acompanhamento de gestantes soropositivas para o0
HIV/Aids, oferecendo a essas mulheres uma assisténcia mais eficaz e humanizada. Em contra
partida, vemos profissionais que ndo estdo preparados para o acompanhamento dessas
mulheres.

E importante que as acBes sobre aleitamento materno por parte do Ministério da
Salde, algo bastante citado nas historias ouvidas, incluam essas mulheres, modificando os
titulos das campanhas. Muitas vezes impositivas, tais campanhas educam a populacao para 0s
beneficios do aleitamento, fazendo com que as mulheres sejam *“obrigadas” a amamentar,
caso isso ndo aconteca, grandes exigéncias assolam essas mulheres que, por algum motivo,
ndo podem alimentar seus filhos.

Conhecer histérias por outro angulo e uma nova perspectiva vindas das préprias
gestantes trara grandes contribuicdes para o acompanhamento de mulheres gravidas e
puérperas com HIV/Aids. Principalmente para nos, profissionais de salude, temos que estar
preparados para lidar com algo que ndo sentimos.

A melhor forma de prestar um atendimento especifico e de qualidade a mulher com
sorologia positiva para o0 HIV é formar profissionais da equipe de saide com o objetivo de
alcancar uma assisténcia integral, além dos profissionais envolvidos serem capazes de
entender as necessidades dessa paciente. O grande passo para atingir a integralidade é
conseguir modificar olhares e atitudes para que possamos compreender e respeitar as escolhas
e as historias da vida de cada uma dessas mulheres, sem discriminagdo e sem intervencdes,
com o propdsito de prestar uma assisténcia de qualidade e um tratamento com respeito,
atencdo e ética.

Considera-se de suma importancia que novos estudos sejam realizados acerca da
problematica e que outras indagacfes sobre as pessoas gque convivem com 0 Virus sejam
respondidas. Acredita-se, portanto, que o assunto abordado possa gerar grande impacto nas
opinides formadas pela sociedade, pois existem sentimentos e opinides que surgem com
diferentes intensidades quando se trata do virus HIV e suas manifestacfes, tornando esses

sentimentos ainda mais intensos quando estdo interligados a gestacdo, ao puerpério e a
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contaminacdo de um recém-nascido, mediante o estigma carregado pela sociedade.
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APENDICES



APENDICE A

FICHATECNICA/ROTEIRO DE ENTREVISTA

| - IDENTIFICACAO:

Nome:

Local e data de nascimento: , / /
Endereco:

Bairro: Cidade: Estado:
CEP: Telefone: Identidade:
Ocupagéo:

Quanto tempo tem conhecimento do diagndstico:

Quantidade de filhos Vivos: Situacdo sorologica dos filhos:

Estado civil: Tempo da Unido:

Situacdo soroldgica do(a) parceiro(a):

Data e local da entrevista:

Il - PERGUNTAS NORTEADORAS:

Como foi para a Senhora descobrir a presenca do virus no seu corpo?

Me fale do significado dessa descoberta em sua vida?

Como a Senhora tem enfrentado/convivido com esse fato em sua vida?

Que préticas de satde a Senhora utiliza para enfrentar essa situacéo?

Como a Senhora imagina que vai ser sua vida daqui para diante?



APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezada Senhora,

A senhora estad sendo convidada a participar de uma pesquisa sobre Mulheres vivenciando o ciclo
gravidico e HIV/Aids: Histérias de vida. Esta pesquisa esta sendo realizada pela aluna Ana Paula Dantas
Silva Medeiros, Mestranda do Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba.
Sob orientacdo da Professora Dra. Maria Djair Dias.

Os objetivos do estudo sdo: Conhecer a experiéncia de vida das gestantes e puérperas a partir da
descoberta da condicédo de soropositividade para HIV/Aids; Investigar as estratégias de enfrentamento utilizadas
por essas mulheres a partir da situacdo de soropositividade a partir do ciclo gravidico puerperal; ldentificar as
praticas de salde utilizadas pelas gestantes e puérperas soropositivas para HI\//Aids no cuidado com a sua salde;

A finalidade deste trabalho é contribuir para que a sociedade tenha conhecimento das lacunas dos
sentimentos, anseios e medos das Gestantes e Puérperas soropositivas para HIV/Aids para que haja ampliacéo
nas investigacdes do enfrentamento dessas mulheres sob discussdo do tema. Respaldando-as a inclusdo em
Politicas Publicas partindo da ndo invisibilidade.

Solicitamos a sua colaboragdo em participar de nossas entrevistas, que serdo gravadas, com uso de
aparelhos eletronicos de imagem e som, porém, o seu uso serd APENAS para a transcrigdo da entrevista. Sua
autorizagdo também é importante para apresentar os resultados deste estudo em eventos da area de saide e
publica-los em revistas cientificas (se caso for). Por ocasido da publicacéo dos resultados, seu nome serd mantido
em sigilo. Informamos que essa pesquisa ndo oferece riscos, previsiveis, para a sua sadde.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo é voluntaria e, portanto, a senhora ndo é obrigada a
fornecer as informacdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pela Pesquisadora. Caso decida ndo
participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir do mesmo, nédo sofrera nenhum dano, nem havera
modificacdo na assisténcia que vem recebendo na Instituigéo (se for o caso).

Os pesquisadores estardo a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que considere necessario em
qualquer etapa da pesquisa. Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecida e dou o meu
consentimento para participar da pesquisa e para publicacdo dos resultados. Estou ciente que receberei uma

cépia desse documento.

Uma cdpia desta declaracdo deve ficar com a Sra.
Tenho ciéncia do exposto acima e desejo participar da pesquisa.

,___,de de 20

Assinatura do Entrevistado Impressdo dactiloscopica

Assinatura da Testemunha Assinatura do Pesquisador

Endereco e telefone para contato da pesquisadora responsavel: Ana Paula Dantas Silva Medeiros Rua: Prof. Fenelon Camara, 284,
Cristo, Jodo Pessoa — PB Telefone para contato (83) 9996-6886 Orientadora Responsavel: Maria Djair Dias Telefone (83 3216- 7109
ou para o Comité de Etica do Hospital Universitario Lauro Wanderley -Endereco: Hospital Universitario Lauro Wanderley-HULW — 4°
andar. Campus | — Cidade Universitaria. Bairro: Castelo Branco — Jodo Pessoa - PB. CEP: 58059-900 CNPJ: 24098477/007-05
Telefone: 32167964 - E-mail: comitedeetica@hulw.ufpb.br



APENDICE C

CARTA DE CESSAO

Jodo Pessoa, / /

Prezado (a) senhor (a):

Eu, , estado civil :
identidade , declaro, para os devidos fins, que cedo os direitos da minha
entrevista, realizada no dia: / / para a Ana Paula Dantas Silva Medeiros, a

ser usada integralmente ou em partes, sem restrices de prazos e citacfes, desde a presente
data. Da mesma forma, autorizo a sua audicdo e publicacdo, que esta sob a guarda da referida
aluna, bem como o uso de minha imagem e do meu nome civil completo ou em parte.

Declaro, ainda, que estou ciente dos objetivos do estudo, cujos objetivos sdo: Conhecer a
experiéncia de vida das gestantes e puérperas a partir da descoberta da condicdo de
soropositividade para HIV/Aids; Investigar as estratégias de enfrentamento utilizadas por
essas mulheres a partir da situagdo de soropositividade a partir do ciclo gravidico puerperal;
Identificar as praticas de salde utilizadas pelas gestantes e puérperas soropositivas para
HIV/Aids no cuidado com a sua saude; Abdicando de direitos meus e de meus descendentes,

subscrevo o presente.

Assinatura do entrevistado Polegar Direito

Assinatura da testemunha Assinatura do pesquisador

Endereco e telefone para contato da pesquisadora responséavel: Ana Paula Dantas Silva Medeiros Rua: Prof. Fenelon Camara, 284
Jodo Pessoa — PB Telefone para contato (83) 99966886 / Orientadora Responsavel: Maria Djair Dias Telefone (83) 32167109
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ANEXO



ANEXO A
CERTIDAO DO COMITE DE

ETICA
.'if-._-.’,-_-F_q LUNIWERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA - UFPE
==y HOSPITAL UNIVERSITARIO LAURO WANDERLEY - HULW
ﬁﬁ - COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM SERES
% ‘u HUMANOS - CEP
CERTIDAO

Com base na Resolucde n® 196/96 do CNS/MS que regulamenta a &tica
da pesquisa em seres humnanos, o Comité de Etica em Pesquisa do Haospital
Universitdrio Lauro Wanderley - CER/HULW, da Universidade Federal da
Paraiba, em sua sessdo realizada no dia 26/06/2012, apds andllse do
parecer do relator, cansiderou APROVADO o projeto de pesquisa intitulado

Mulheres Vivenciando o Ciclo Gravidico Puerperal e HIV/AIDS: Histdrias
de Vida, da pesquisadora responsavel ANA PAULA DANTAS SILVA
MEDEIROS. Certificado de Apresentacio para Apreciacio Etica - CAAE:
023567612.4.0000,5183.

O pesquisador responsdvel fica, desde j&, nrnotificado da
obrigatoriedade de no término da pesquisa enlregar ag CEPYHULW, uma
copia desta certiddo e da pesquisa, em CD, para emissdo da certidao para
publicagdo cientifica,

Jodo Pessoa, 10 de julho de 2012,
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Prof? Dre lapenira Corter Costa de Olivaira
Coordenadora do Comité de Etica em Pesguisa-HULW

Enderace: Hospital Lt versitdne Lauio Wanderey-HULLY - 49 zndar Campus | - Oidade Lnfversitidria,
Howrrme Castede Branco - Jodo Passoz - PR, CEP: SEOSI-900  CNPY: 2409847 7/007-05
Fome: (B3} T2IE7H64 — Fonedax: (ORI G522 E-mail - comilosiestica@huiw_of, br



