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RESUMO

Introdugdo: A transmissdo vertical da AIDS ¢é aquela que
ocorre de mae para filho durante a gestagdo, parto ou
amamentacdo e representa hoje a principal via de infec¢ao
pelo HIV de criangas menores de 13 anos no mundo.
Objetivo: Com o objetivo de conhecer a historia de vida e o
itinerdrio terapéutico de gestantes soropositivas,
realizamos um estudo com abordagem qualitativa, tendo a
fenomenologia social como referencial tedrico-
metodologico. Métodos: A pesquisa se processou por meio
da aplicacdo de um questionario do tipo Likert e entrevista
semiestruturada. Resultados e Discussdo: O estudo revelou
os dilemas enfrentados e as agdes adotadas por estas
mulheres, maes soropositivas para o HIV, a espera do
diagndstico do concepto, ambos participantes do Programa
Transmissdo Vertical Zero da Clinica DST/AIDS do
municipio de Sorocaba, estado de Sao Paulo. O preconceito
e o estigma relacionados a AIDS ¢é a principal fonte
estressora e promotora do afastamento social desta
populacdo, que enfrenta o preconceito apoiando-se
principalmente nos filhos e tendo a
religiosidade/espiritualidade como segundo maior
sustentaculo. Em geral as mulheres nfo veem o
companheiro como suporte e revidam a situagdo de
sofrimento, angustia, medo e decepg¢do com a propria
coragem e a esperanga para superacdo das adversidades
provocadas pela doenca. Consideracdes finais: As
implicagdes deste estudo sugerem fatores de risco e
protecao promotores de resiliéncia nesta clientela, além de
sugerir a cria¢ao de espagos que favorecam a discussao do
contexto médico, cultural, social e econdmico nos quais
estas mulheres s3o inseridas e¢ que influenciam suas
decisoes cotidianas.

Descritores: HIV; AIDS; soropositividade para HIV;
transmissao vertical de doenca infecciosa; fatores de risco;
maes.

ABSTRACT

Introduction: Vertical transmission of AIDS is defined as a
transmission that occurs from mother to child during
pregnancy, birth or breastfeeding and is today the main
route of HIV infection in children under 13 in the world.
Objective: in order to understand the history of life and the
therapeutic itinerary of HIV positive pregnant women, it
was conducted a study with a qualitative approach to social
phenomenology as theoretical and methodological
references. Methods: For the study, a Likert-type
questionnaire and a semi structured interview were applied
for each participant. Results and Discussion: The study
revealed the dilemmas faced and the actions taken by these
women, HIV positive mothers, waiting for the diagnosis of
the fetus, both participants in the Zero Vertical
Transmission Program Clinic STD / AIDS in the city of
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Sorocaba, state of Sao Paulo. Prejudice and stigma related
to AIDS is the leading source stressful and promoter of
social isolation of this population, which faces the prejudice
by relying mainly on their children and on their
religiosity/spirituality as the second largest mainstay.
Women often do not see their companion as supportive and
fight back the situation of suffering, anguish, fear, and
disappointment with their own courage and hope to
overcome the adversity caused by the disease. Conclusion:
The implications of this study suggest the risk and
protective factors promoting resilience in this clientele,
besides suggesting creating spaces that encourage
discussion of the medical context, cultural, social and
economic development in which these women are entered
and that influence their daily decisions.

Keywords: HIV; AIDS; HIV soropositivity; vertical
infectious disease transmission; risk factors; mothers.

INTRODUCAO

A transmissdo vertical (TV) do HIV é aquela que ocorre
de mae para filho durante a gestagdo, parto ou amamentago,' e
representa a principal via de infecgdo pelo HIV em criangas
menores de 13 anos no mundo.”

O protocolo AIDS Clinical Trial Group (ACTG)
preconizava assisténcia pré-natal e a oferta do teste anti-HIV no
primeiro trimestre da gestacdo e, desde 2004, o protocolo
recomenda que seja realizado um segundo teste no 3° trimestre,
ambos acompanhados por aconselhamento pré e pos-testagem.
Além disso, indica a administracdo de zidovudina para as
gestantes HIV+ a partir do primeiro trimestre de gestagao, na
hora do parto, preferencialmente cesareo, e para seus recém-
nascidos, além da substituicdo do aleitamento materno,
tornando-se estratégia padrdo para a reducdo dos casos de
infecgdo por transmissdo vertical."**

O Brasil aderiu ao protocolo, diminuindo nos ultimos
anos o numero desses casos. Mas ainda existem muitos
obstaculos a implantacdo plena e satisfatoria do programa em
todo pais devido as diferencas regionais de qualidade de
atendimento as gestantes na rede publica de sande.™

No municipio de Sorocaba, a taxa de prevaléncia do
HIV em gestantes apresenta consistente decréscimo desde o
ano 2000, registrando em 2005 uma taxa de 0,17%, enquanto
para o Brasil é de 0,41%.° Atualmente, Sorocaba configura
taxas nulas de transmissao vertical para pacientes que depois de
aderirem ao Programa, continuaram o tratamento.™

Entretanto, é possivel destacar que com a criagdo do
Programa Transmisséo Vertical Zero, desenvolvido ha mais dez
anosnacidade, de2003 a2007 foram atendidas 28.188 mulheres
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gravidas neste programa, e dessas, 54 eram portadoras do
virus quando deram a luz, porém, todos os bebés das gestantes
contaminadas nasceram sem o virus.”

Ja de acordo com as estatisticas da Organizacdo Mundial
de Satde (OMS), se as gestantes ndo tivessem recebido o
tratamento adequado, pelo menos 16 bebés teriam sido infectados
enasceriam com o virus.

O desejo de engravidar para a mulher soropositiva expoe,
muitas vezes, divergéncia entre crenga € comportamento, que
superam as recomendagdes para adogao de medidas preventivas.
O conhecimento nem sempre determina, por si s6, mudanga de
comportamento, talvez porque para muitas mulheres, ser mae ¢
seu papel social e a garantia psicologica de feminilidade, além de
ser uma experiéncia fundamental e estruturante para a identidade
feminina.”’

Se pensarmos no conceito de risco para as maes
soropositivos, nos deparamos, muitas vezes, com os diversos
sentimentos que impelem e representam um sentido de vida, o que
contrapde, por exemplo, a abordagem clinica que caracteriza a
AIDS como doencga sem cura e letal com a felicidade de descobrir
um novo sentido de vida ao exercer sua maternidade.”

O enfrentamento de diversos estigmas pelos
soropositivos aliado a preocupacdo com a saude do filho,
configura diversos sentimentos que no momento de espera pelo
diagndstico do concepto revelam diversas expectativas e agdes
por parte do bindmio pai/mée.”

Observa-se que o foco da atencdo esta direcionado mais
aclinica do adoecimento do que propriamente ao doente em sua
dimensdo existencial.” As producdes disponiveis sobre a
populagdo de mulheres gestantes e sobre seus conceptos tratam
mais sobre a preven¢do da infecgdo do que propriamente do
cotidiano dos que foram infectados. Assim, a dimensdo
existencial do cuidado permanece um desafio para os
profissionais de satide em geral por constituir um novo grupo no
contexto social brasileiro." Por isso, tem-se a necessidade de
investigar como a familia e, em especial, as maes lidam com o
periodo de diagndstico de transmissdo vertical de suas criangas,
o seu cotidiano no cuidado de si, com o objetivo de
compreender o ndo dito da AIDS.

Com isso faz-se necessario investigar ¢ analisar as
divergéncias entre crengas € comportamentos; o preconceito
contra soropositivos; a atengdo aos grupos mais vulneraveis; a
facilidade de acesso a prevengdo, diagnostico e tratamento da
AIDS; e a postura das mulheres portadoras do HIV perante essa
novarealidade, porque, embora os numeros apontem melhorias
na prevengdo e assisténcias as gestantes portadoras do HIV e
criangas expostas, ainda ha a necessidade de implementagéo de
acOes e estudos que possam garantir a qualidade, validade,
completude e consisténcia dos dados para que as informagdes
geradas possam contribuir para o planejamento e adequagao das
acoes que visam a redugdo da transmissdo vertical.

OBJETIVOS

- Caracterizar o perfil das mulheres participantes do
Programa Transmissao Vertical Zero, de Sorocaba.

- Conhecer como essas mulheres foram infectadas,
descobriram-se soropositivas e quais foram os
encaminhamentos posteriores.

- Delinear a relacao dessas mulheres com seus familiares,
profissionais de saude e sua comunidade.
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- Verificar as agdes e expectativas de pais e maes no
momento de espera pelo diagnostico do concepto.

METODOS E CASUISTICA

Este estudo descritivo, com abordagem qualitativa, foi
realizado na Clinica DST/AIDS, localizada no municipio de
Sorocaba. Para possibilitar a compreensdo da dinamica do
fendmeno e os impactos das atitudes, crencas e praticas,
utilizamos como aparato metodoldgico a antropologia médica
com enfoque no processo de satide e doenga e nas praticas de
saude, tendo a fenomenologia social como referencial teorico-
metodolégico.”

Apos obtencdo de aprovacao pelo Departamento de
Medicina e pela Comissio de Comissio de Etica em Pesquisa
da PUC-SP (agosto/2010) foi realizado levantamento do
prontudrio das gestantes para identificar aquelas que fariam
parte da pesquisa. O primeiro contato com as mulheres foi
realizado durante a consulta pedidtrica de seus filhos,
oportunidade em que era fornecida informagdo sobre a
pesquisa. Foram entrevistadas todas as gestantes que atenderam
aos critérios de inclusdo durante o periodo definido para a coleta
dedados.

Para a entrevista utilizou-se um formulario subdividido
em duas partes. Na Parte I, onde constavam dados
sociodemograficos e situacdo de saude relacionada a infeccao
pelo HIV/AIDS da mulher, dos filhos e do parceiro, empregaram-
se questdes fechadas, cujas respostas foram registradas
manualmente pela pesquisadora (idade, ocupagio, escolaridade,
renda familiar, estado marital, sorologia do parceiro para o virus
HIV, nimero de gestacdes, paridade, data da tltima
menstruagdo, data provavel do parto, niimeros de filhos vivos,
situacdo de satide dos filhos e do companheiro, se a gravidez foi
planejada, tempo de conhecimento que era HIV positivo e o uso
damedicagio).

Foram realizadas entrevistas de até meia hora para
debate sobre os seguintes temas: modo de contagio pelo virus
HIV, conhecimentos sobre Transmissao Vertical, expectativas e
crengas pessoais que interferem na aderéncia ao Programa
Transmissao Vertical Zero.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da fase inicial do estudo dez maes
convivendo com o HIV durante o pré-natal e que ja tinham
conhecimento sobre a evolugdo da gravidez. Através de
conhecimentos empiricos e acompanhamento de algumas
situacdes mais especificas no cotidiano da aplicagdo dos
questionarios, entrevistamos nove mulheres.

O perfil das entrevistadas é o de uma mulher jovem
(média de 29,5 anos), com pouca escolaridade (até primeiro
grau completo), que se declara branca e casada.

A maior parte das participantes negou o uso de drogas
injetaveis ou acidente com material infectado pelo HIV, de modo
que essas nao foram as formas de contagio relevantes para esta
amostra. O contato sexual foi a maior fonte de transmissdo,
incluindo-se neste caso uma vitima de estupro. Ademais, houve
umrelato de transmissgo vertical.

A percepgao de risco para o HIV por essas mulheres
mostrou-se contraditdria. Apesar de conhecerem o uso de
preservativos, ndo utilizaram em sua primeira relagdo sexual,
indicando, talvez, confianga na higidez e fidelidade do

conjuge, ou submissdo a vontade do parceiro, como



demonstrado na entrevista seis, no seguinte trecho: “Entéo, eu
estava gravida e tinha que cuidar dessa crianga. Ai eu casei,
tudo, fui vivendo essa vida, s6 que dai, depois, quando a
nenétinha seis meses, eu descobri de onde surgiu, de onde o
meu ex-marido tinha contraido o HIV. Ele era bissexual.
Depois disso, descobrindo toda essa historia dele, eu me
separei e comecei a cuidar s6 da nené. S6 que com um ano ¢
pouquinho ela faleceu decorrente do HIV.”

A maioria desconhece a forma de infecgdo pela qual o
companheiro adquiriu o virus, muitas vezes acreditando tratar-
se do uso compartilhado de drogas injetaveis, ndo somente da
via sexual. Como demonstrado na entrevista 1: “S¢é eu tinha, e
por paridade né... Nao pode julgar, mas ¢ dele, porque ele usava
drogas (em tom de justificativa, referindo-se ao companheiro
soropositivo).”

Ou na entrevista 5: ““... Eu fui atras pra descobrir (se o
parceiro era soropositivo), ai o irmao dele falou que ele era
usudrio de drogas, eu ndo sabia que ele erausuario de drogas...”

Dessa forma, a propria descoberta da situagdo
sorologica foi muito heterogénea neste grupo. Sendo que trés
delas s6 se descobriram soropositivas para o HIV durante o pré-
natal, apenas trés desconfiaram do parceiro e resolveram fazer o
teste, duas souberam por consultas médicas de rotina, uma pela
indicacdo da mae e a outra nos exames pos-violéncia.

Em relagdo a aceitacdo e revelagdo de ser pessoa
convivendo com o HIV, cada entrevistada relatou um processo
muito particular, mas que tem o viés comum do desnorteamento
pelo impacto da noticia e a inseguranga pelo futuro, revelados
em: “No momento fiquei sem chdo!” - (entrevista 3) - ¢ “Ah...
Fiquei, assim, meia (sic) desacreditada, né? Eu ndo acreditava,
tanto que eu fiz quatro (testes sorologicos) e os quatro deram
positivo.” - (entrevista 5).

A confirmagao diagnodstica da soropositividade traz a tona
incertezas como o medo da morte, o desconhecimento sobre HIV
e AIDS, o estigma da doenga, as possiveis manifestagdes de
preconceito, a atual impossibilidade de cura ¢ a necessidade de
cuidados continuos.

Faz-se necessario compartilhar o fardo da doenga com
alguém, além do profissional de satide que trouxe a noticia.
Todas as entrevistadas revelaram ao companheiro atual a sua
situagdo sorologica. A maioria também a revelou ao seu nucleo
familiar, mas ndo o fez a seus amigos, parentes distantes ou
vizinhos por medo de ser vitima de exclusdo social.

Seis mulheres afirmaram ja terem passado por alguma
forma de preconceito por causa de sua soropositividade,
acentuando-se o receio de assumir sua condi¢do perante a
sociedade em geral. Na entrevista 1, ao ser questionada se os
irmaos da participante também conheciam sua situagdo
sorologica: “Entdo, ha... Tem uma irmd minha... Eles sabem,
logico (enfatica)! Tem duas irmds. SO que essa outra minha
irma que ¢ casada também ndo vem em casa, dificil ver ela,
bem dificil... (baixando a voz, ar saudoso). E eu também nao
posso ir na casa dela, porque tem preconceito (desvia o olhar
do entrevistador) do marido dela.”

Ossigilo do ouvinte ¢ uma condigéo para arevelagido do
segredo. Assumir ao outro seu estado ¢ antes de tudo assumir a
si mesma e refletir, respondendo-se apontamentos que podem
ser levantados, como modo de contdgio, a culpabilidade, a
evolucao da doenca e o autocuidado.

Normalmente, o pai da crianga e o nticleo familiar sdo as
Unicas pessoas conhecedoras do processo de investigacdo para
HIV do concepto, em uma tentativa de se manter a maxima
discri¢do, poupando o filho da exposicdo desnecessaria e do
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estigma social. “Eles ndo sabem, assim, s6 a minha mée sabe.
Do HIV s6 a minha mée sabe. Porque (pensando)... Ah, minha
mae e meus irmaos, né? Porque eu achei desnecessario. Nao
achei que tinha necessidade, porque hoje, d4 maneira que eles
(referindo a familia) tratam € a maneira que eu quero que eles
continuem tratando e no com dé ou talvez preconceito. E que
a gente nunca sabe, né, como vai ser. Eu s6 contei pra minha
mae porque ¢ quem eu sei que ndo vai ter problema, tanto que
apaixdodavidadelaé¢al.” - (entrevista 8).

Das dez mulheres que responderam o questiondrio na
fase inicial do estudo, nove revelaram ter engravidado sem
planejamento, demonstrando que o desejo de engravidar para
asoropositiva expde, muitas vezes, divergéncia entre crenca e
comportamento, que supera as recomendagdes para adogdo
de medidas preventivas, principalmente pelos seis casais
sorodiscordantes, como em: “(...) Fiquei mal e hoje eu
consegui superar e ficar bem. Decidi engravidar dela sabendo
(que era soropositiva).” - (entrevista 3).

Uma entrevistada fez fertilizagdo in vitro pela
preocupagdo com a possibilidade de transmissdo do HIV ao
conjuge.

O conhecimento nem sempre determina, por si so,
mudanga de comportamento, talvez porque para muitas mulheres
ser mae ¢ seu papel social e a garantia psicologica de feminilidade,
além de ser uma experiéncia fundamental e estruturante para a
identidade feminina.

E essa ultima gestagdo foi planejada? - “Por ele. Por
mim, porque eu nao queria filho mais. Porque a gente tava num
momento assim, muito bom, muito bom... (faz uma pequena
pausa suspirando). Porque ele ¢ ex-presidiario e ele tinha saido
de liberdade e a gente tava curtindo o que a gente nunca tinha
curtido na rua junto, entdo eu ndo queria filho, né? S6 que
aconteceu. Ele queria filho. Ele queria mais um filho praele vé a
minha gravidez, né? Ai veio que veio (olha sorrindo para o filho
nos bragos).”

Quando gravidas, a maioria das mulheres disseram aderir
a recomendagdo médica a fim de diminuir as chances de
transmissao vertical, apesar dos efeitos colaterais da medicacao,
comumente citados pelas participantes, como nauseas e vomitos:
“Como eu nao aguentava tomar os remédios, vomitava muito,
passava mal... Ai, relaxei com os remédios na época. SO que na
minha cabega, mente, na minha ignorancia, vocé pensa que,
quando a crianga nascer, eles cuidam, dao remédio e ele negativa.
Masnaonegativou,né?...” -(entrevista5).

Porém, esta maternidade vem recoberta de cuidados,
como a indicagao de parto cesareo, o ndo aleitamento materno e
o acompanhamento médico mais assiduo do filho, sempre
sustentando a incerteza da negativagao dos titulos soroldgicos
da crianga. A maie relata esta adversidade na entrevista 4:
“Falava... Ai, ndo posso porque meu leite empedrou” ou
“Faltou leite! Sempre estar inventando alguma coisa... E as
vezes, nao cola! Vocé entendeu? Mas vocé tem que fazer colar!”
- (mostra-se bastante desconfortavel com a situagdo de mentir
sobre o leite).

Muitas entrevistadas nao seguem uma religido
especificamente, mas creem em alguma forca divina e, ¢ nessa
crenga que referem buscar animo e incentivo enquanto aguardam
o diagnostico do filho, como em: “Confiei em Deus em primeiro
lugar, né?” - (firmeza na voz, entrevista 1). “Eu vou buscar forga
com Deus. Eu pego a Ele e depois ... Sempre ¢ Ele, né?” -
(entrevista4).

O segundo estimulo ao enfrentamento dessa fase, mas
tdo importante quanto a propria fé é a crianga: “S6 vivo por
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meus filhos, né? Tenho que viver por causa dos meus filhos.”
Entrevista 1. E por seus que essas mulheres desejam continuar
suas vidas e superar os obstaculos da doenca.

Mesmo em face da possibilidade de transmissdo
vertical, pensam que ninguém melhor que elas mesmas para
entender as dificuldades de um soropositivo e educar e ajudar
os filhos a lidar com o fantasma da AIDS.

“Eu olho pra cara dos meus filhos. Eles precisa (sic) de
mim. Coisa mais triste é... (faz uma breve pausa se
emocionando novamente)... ser criado por vo, tio, tia.
Acredito eu. Quando eu era pequeninha, eu tinha medo da
minha mae morre (sic) por causa disso, porque v, tia, tio nao
¢ a mesma coisa, né? Entdo eu olho pra eles. Quando eu vo
toma (sic) o remédio, antes de tomar o remédio eu olho pra
eles!” - (entrevista 7).

Somente metade das entrevistadas recebe algum apoio
familiar. O isolamento social ¢ comum, a comegar pela propria
casa, seguido de amigos, vizinhos e comunidade. Entrevistada
1, referindo-se ao convivio familiar: “E, eles sabiam, mas,
assim, quando encontra eu (sic) na cidade, encontra meu pai,
ndo minha mae, minha mée ndo vejo mais, mas minha tia,
bastante gente... Trata bem, mas nao convida pra ir na casa (sic)
dela que nem antes, entendeu? (insatisfeita). Nunca mais fui na
casa (sic) dela... Ela ndo me convida. Convidava: ‘Vai em casa
(sic)!’... Agorando convida. Me trata bem na rua, tudo, mas ndo
convida. Acabou! (enfatica). Passava Natal na casa dela, Ano
Novo... Agorando tem mais isso. Muito triste!”

Muitas vezes falta a pessoa soropositiva a iniciativa de
romper esse estigma pela acentuacdo de sua autodepreciagao,
tao reforgada por esse comportamento social.

“Foi um choque (volta a ficar emocionada). Eu s6 a
cagula. Foi um choque, né? Também é um assunto que a gente
nao conversa. Eu ¢ que falo as vezes assim, mas a minha mae
ndo gosta muito porque eu vejo que machuca ela. Entdo eu
evito. E melhor dexa pra conversa na hora que precisa e eu
espero nao precisa. Eu espero que o dia que chega a minha
hora,que eu for morré, que eu morra, que eu nao fique ruim
praminha mée ndo morré junto!” - (chorando - entrevista 7).

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo permitiu conhecer mais pontualmente as
dificuldades e os dilemas enfrentados e as a¢des adotadas por
estas mulheres, maes soropositivas para o HIV, a espera do
diagndstico do concepto.

O preconceito e o estigma a AIDS ¢ a principal fonte
estressora e promotora do afastamento social desta populag@o,
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que enfrenta os desafios apoiando-se nos filhos e tendo a
religiosidade/espiritualidade como segundo maior sustentaculo.

Em geral as mulheres ndo veem o companheiro como
aliado e revidam a situagdo de sofrimento, angustia, medo e
decepgdo com a propria coragem e a esperanga para superacio
das adversidades.

As implicagdes deste estudo sugerem fatores de risco e
protegdo promotores de resiliéncia nesta clientela, além de
sugerir a criagdo de espagos que favorecam a discussdo do
contexto cultural, social e econdmico nos quais estas mulheres
estdo inseridas e que influenciam suas decisdes cotidianas.
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