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Esta pesquisa originou da preocupagdo pela progressio do HIV/AIDS na populacao
feminina, acompanhada de outra caracteristica importante, a interiorizacdo da doenga e
também por termos constatado junto ao setor de Vigilancia Epidemiolégica da Direcdo
Regional de Saide XX (DIR) de Sdo Jodao da Boa Vista - SP, 22 casos de mulheres
gravidas soropositivas pariram no ano 2000. O presente estudo tem como objetivo
identificar atitudes e sentimentos entre mulheres gravidas HIV positivas que realizaram o
pré-natal na rede basica de saide, da DIR XX e que tiveram seus filhos em 2000. Realizou-
se um estudo descritivo, exploratério, com uma abordagem qualitativa. Os dados foram
organizados através da andlise temdtica de Minayo. Para a execu¢do do relatdrio final,
trouxemos as explicagdes para os fendmenos. Através dos dados transcritos das entrevistas,
formou-se categorias explicativas para os questionamentos levantados. Os resultados
mostraram pontos importantes como a gravidez ndo planejada e a contaminacgdo pelo HIV,
onde mulheres se submetem a ralagdes sexuais desprotegidas para satisfazer seu parceiro, a
descoberta de estar contaminada e o enfrentamento do resultado da soropositividade ao
virus HIV, bem como a preocupagdo com a transmissdo do virus para a crianga, O
preconceito e a violacdo do diagndstico. Vivenciam o processo reprodutivo e a
soropositividade, a amamentagdo passa a ser um direito negado a mulher soropositiva. O
cuidado da crianca envolve sua profilaxia e o seu acompanhamento. A revelacdo das
pessoas de quem tem apoio. O desejo e o ndo desejo de uma nova gravidez. Conduziu-se a
andlise sob a perspectiva de vulnerabilidade e género para compreender estas mulheres,
para que se possa encontrar possiveis caminhos nas estratégias para a adesdo a profilaxia

para redugdo da transmissao vertical.
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ABSTRACT




This research came from the advancement of HIV/AIDS progression in the female
population, with another important characterist, the inner sickness and other terms checked
with the Epidemiologic Vigilance of the Regional Direct of Healt XX (DIR) from Sao Jodo
da Boa Vista (SP-Brazil), 22 pregnant women that are HIV positive derivered in 2000. The
present study has the objetive to identify attitudes and feelings among positive HIV
pregnant women who had made their prenatal care in a public health selection, from the
DIR XX and who had their children during the year of 2000. A descriptive, exploratory
study was made with a qualitative approach. The information was organized through the
thematic analysis of Minayo. For the written information of the interviews, explanatory
categories were formed for the questions made. The results showed important points such
as non — planned pregnancy and the contamination by HIV, which women have sexual
relations without protection to satisfy their partners, the result of realization of being
contaminated and the act of facing the result of having been positive for the HIV virus, and
the concern with the transmission of the virus to the child, the prejudice and the violation of
the diagnosis. They live a reproductive progress and being positive for HIV, breast feeding
turns to be a right denied to the HIV positive woman. The care of the child involves it's
profilaxy and it's accompaniment, the revelation of the people that have support, the desire
and the non desire of new pregnancy. An analysis was conducted over the perspective of
vulnerability and gener to understand these women, to find possible ways in the strategies

for the adhesion to the profilaxy for the decrease of the vertical transmission (rate).

Abstract
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1. INTRODUCAO




1.1. JUSTIFICATIVA

A pesquisa originou-se, devido a minha participagdo, por quinze anos, na
atividade de assisténcia junto ao Programa de Sadde da Mulher, especificamente no
atendimento as gestantes que realizaram pré-natal na rede béasica de saide do municipio de
Vargem Grande do Sul — SP. Também, por ter acompanhando a introdugdo do teste anti
HIV (Virus da Imunodeficiéncia Humana) em gestantes, durante o pré-natal, para se efetuar
o diagnostico precoce, com a finalidade de reduzir a transmissdo vertical (mae-filho)

através da profilaxia medicamentosa.

Esta preocupaciao € justificada pela acelerada progressao do HIV na populacao
feminina, acompanhada de uma outra caracteristica importante, a interiorizacdo da doenca.
Entre 1985 e 1988, cerca de 162 municipios diagnosticaram pelo menos um caso de AIDS
em mulheres, comparando com o periodo entre 1993 e 29 de agosto de 1998, 1463
municipios diagnosticaram casos de AIDS em mulheres. Este crescimento, bastante
importante, tem se mantido mais entre os municipios de pequeno e médio porte (BRASIL.

Ministério da Saude. Boletim Epidemioldgico, 1998a).

Concretizou-se a proposta do estudo junto ao setor de Vigilancia
Epidemiolégica no programa Doenca Sexualmente Transmissivel e Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (DST/AIDS), vigilancia de HIV em gestantes e criangas
expostas da DIR XX. Constatou-se que 11.756 mulheres pariram nos municipios
pertencentes a DIR no ano 2000 e 7.628 mulheres pariram nos municipios onde foi
diagnosticado 22 gestantes soropositivas ao HIV e 23 criangas expostas (um caso de
gemelaridade). A idade média desses casos variou de 19 a 32 anos. Na categoria de
exposicdo, apenas uma referiu o uso de droga injetavel e as demais adquiriram o virus
através de contato sexual. Nas consultas de pré-natal obteve-se 15 mulheres com nimeros
de consultas, variando de quatro a dez ou mais. Quanto ao diagndstico da soropositividade
ao HIV, nove mulheres ja conheciam sua situacdo soroldgica antes de engravidar, doze
casos foram diagnosticados no pré-natal e apenas um durante o parto. Do total de casos,
seis deixaram de fazer uso da medicacdo recomendada no pré-natal, sete no parto e duas

criancas (FERACIN & SHIMO, 2001, p.03).
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Através destes dados verificou-se que, do total de casos, 13 mulheres
(aproximadamente 62%), deixaram de seguir o protocolo 076 do AIDS Clinical Trials
Group (ACTG), recomendado pela Coordenagdo Nacional de DST/AIDS (CN-DST/AIDS)
do Ministério da Saude, ou seja, o uso da medicacdo Zidovudina (AZT) pela mulher
durante a gestagdo, trabalho de parto, parto e pelo recém-nascido, a fim de reduzir a

transmissao vertical.

Frente ao exposto, foram colocados alguns questionamentos que levaram essas

mulheres a aderirem ou nao ao tratamento recomendado, tais como:

-Como foi o enfrentamento da gravidez apds o resultado da soropositividade ao

HIV?
-Enfrentamento da soropositividade durante a gravidez?
-Tiveram a informacdo sobre a medicacdo e seu efeito sobre a gestacao?
-Ocorreu exclusdo das gestantes pelos servigcos de saude?
-Houve atraso no resultado do exame, dificultando a indica¢do da medicagao?
-Ha disponibilidade da medicacao nos servicos da rede bésica e hospitalar?
-Ha conhecimento do profissional na indicacdo da medicaciao?
-O profissional conhece a disponibilidade da medicac@o no servico?
-Ha falta de trabalho efetivo das Unidades Basicas de Saide e Hospitalares?

Dados estatisticos demonstram que a soropositividade em gestantes ou
parturientes € de 1 a 3% nas diferentes regides do pais. Com isso, a prevencdo da
transmissdo vertical passa a ser relevante (BRASIL. Secretaria de Estado da Sadde. Boletim
Epidemiol6gico,2000, p.16). Através da consulta as fichas de investigagcao da gestante HIV
positivo e da crianga exposta na DIR XX, verificou-se que foi aplicado o teste anti HIV em
4963 mulheres gravidas, resultando positividade de 0,44% (FERACIN, SHIMO, 2001,
p.04).
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1.2. A TRAJETORIA E O ESTADO ATUAL DA DOENCA

A epidemia da AIDS traz uma grande preocupag¢do em todos os paises do
mundo. Deixou de ser apenas um problema de satde para ser um problema social, porque
traz conseqiiéncias muito graves, como a de ndo afetar apenas as pessoas que fazem parte
de grupos de risco. Por ser o tempo de incubagao do virus muito longo (média de 10 anos),
o HIV encontra condi¢des mais favoraveis para sua propagacdo, o que torna mais dificil o
controle epidemiolégico. A AIDS estd atingindo muito rapidamente os heterossexuais, as
mulheres e os adolescentes. Passou de uma epidemia para uma pandemia, ou seja, uma

epidemia alastrada por todo o mundo (BRASIL. Ministério da Saude, 1997, p.04).

A AIDS ¢ definida como uma manifestacdo clinica avancada da infec¢ao pelo
HIV. A infeccdo pelo HIV geralmente, leva a imunossupressdo progressiva, podendo

ocasionar no hospedeiro, infec¢des oportunistas e neoplasias (NADLER, 1997, p.83).

O HIV € um retrovirus que pertence a familia Retroviridade da subfamilia
Lentiviridae e apresenta as seguintes caracteristicas: € exdgeno, leva a infeccdo cronica,
alterando periodos de atividade, ocasiona doencas com longos periodos de incubacdo e tem
tropismo por células do sistema imunoldgico, tais como os linfécitos T, levando a sua
destruicdo (BARRE-SINOUSSI; CHERMANN; REY; NUGEYRE; CHAMARET;
GRUET et al., 1983, p.871; GALLO; SALAHUDDIN; POPOVIC; SHEARER; KAPLAN;
HAYNES et al., 1984, p.500; FAUCI, 1988, p.617; PANTALEO; GRAZIOSI; FAUCI,
1993, p.327; FAUCI; PANTALEO; STANLEY; WEISSMAN, 1996, p.868).

Para que ocorra a expressao funcional do virus é necessdria 4 presenca e a acao
dos fatores tais como: estresse, desnutri¢do, doencas sexualmente transmissiveis (DST) e
exposi¢coes repetitivas ao virus (DALGLEISH; BEVERLEY; CLAPHAM; CRAWFORD;
GREAVES; WEISS, 1984, p.763); Ap6s a entrada do HIV no organismo humano, ocorre o
seu reconhecimento pelo sistema imunoldgico que se traduz pela formacdo de anticorpos
anti-HIV. Apesar da formacdo de anticorpos, haverd replicagdo viral que ird deteriorar
progressivamente o sistema imune, ficando, assim, o hospedeiro suscetivel a doencas
oportunistas. Nesse caso especifico, a infec¢do pelo HIV resultard numa série de sinais e
sintomas que caracterizardo a AIDS (DALGLEISH ; BEVERLEY; CLAPHAM;
CRAWFORD; GREAVES; WEISS, 1984, p.764; KLATZMANN;
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CHAMPAGNHE;CHAMARET; GRUEST; GUETARD; HERCEND:; et al., 1984, p.767;
PANTALEO; GRAZIOSI; DEMAREST; COHEN VACCAREZA; GARRT; et al., 1994,
p.105).

Ap6s a infeccdo pelo HIV, 80 a 90% dos casos evoluem para a AIDS, num
periodo de oito a dez anos (PANTALEO; GRAZIOSI; FAUCI, 1993, p.327). De 5 a 10%
dos casos, a evolucdo ocorre dentro de trés a quatro anos (SHEPPARD; LANG; ASCHER;
VITTINGHOFF; WINKELSTEIN, 1993, p.1159) e, em aproximadamente 5% dos casos
ndo ocorre progressdo da infec¢do, mantendo-se normais os niveis de linfocitos CD4
(auxiliares) (SHEPPARD; LANG; ASCHER; VITTINGHOFF; WINKELSTEIN, 1993,
p-1160; PANTALEO; MENZO; VACCAREZA; GRAZIOSI; COHEN; DEMAREST; et
al., 1995, p.209).

As formas de exposi¢do ou transmissdo do HIV, conhecidas até o presente
momento, podem ser divididas em: transmissdo sexual (homossexual, heterossexual ou
bissexual), exposi¢ao parenteral ou de mucosas ao sangue e derivados ou a instrumentos e
tecidos infectados pelo HIV e a transmissdo de mae para o feto ou para o recém-nascido,
denominada perinatal ou vertical (PANTALEO; GRAZIOSI; DEMAREST; COHEN
VACCAREZA; GARRT; et al., 1994, p.105).

A incidéncia em que ocorre a transmissdao vertical é varidvel, tendo sido
observado taxas de 20 a 30% nos EUA (HUTTO; PARKS; LAI, MASTRUCCI;
MITCHELL; MUNHOZ; et al., 1991, p.347), 14,4% na Europa (EUROPEAN
COLLABORATIVE STUDY, 1992, p.1007), 50% na Africa (Van de PERRE; SIMONON;
MSELLATTI; HITIMANA; VAIRA; BAZUBAGIRA; et al., 1991, p.592). No Brasil,
segundo DUARTE; MUSSI-PINHATA; DEL LAMA; PASTI; DA COSTA, (1991), foi de
35% e para TESS; RODRIGUES; NEWELL; DUNN; LAGO, (1998) de 13 a 20%. As
diferencas observadas nesses estudos foram relacionadas com o sistema imunoldgico e
estado nutricional materno debilitado (DISNMOOR,1994, p.85; MAYAUX; TEGLAS;
MANDELBROT; BERREBI; GALLAIS; et al., 1997, p.857; MINKOFF e BAUER,1997,
p-1392), presenca ou ndo de corioamniotite, tipo de parto realizado, duracao do trabalho de

parto e a presenga ou ndo do aleitamento materno (MERTENS e PIOT ,1997, p.107).
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O momento exato em que ocorre, ou Como se processa a transmissdo vertical,
ainda é desconhecido. Estdo sendo realizados vérios estudos com o genoma do virus para
que se possa ter nocdo exata do momento da transmissio (McFARLAND; HARDING;
LUCKEY; CONWAY; YONG; KURITZKES, 1994, p.766; LUZURIAGA; HOLMES;
HEREEMA; WONG; PANICALLI; SULLIVAN, 1995, p.433).

De acordo com estudos, sabe-se que a transmissdo vertical pode ocorrer dos
seguintes modos: primeiro, durante a gestacdo, ou seja, (intra-uterina) por via
transplacentdria. Segundo, durante o trabalho de parto, decorrente da exposicdo de mucosas
fetais ao sangue materno ou secre¢des vaginais e, terceiro, no pds-parto, pelo aleitamento

materno (LUZURIAGA e SULLIVAN, 1997, p.167).

Foram relatados por St LOUIS; KAMENGA; BROWM; NELSON;
MANZILA; BATTER; et al. (1993) que, quando ocorre alteracdo na barreira placentéria
por corioamniotite, levando a solu¢do de continuidade, a passagem do virus € facilitada.
Este fato também foi observado em gestantes usudrias de drogas endovenosas como, por

exemplo, a cocaina.

Outros fatores apontados na literatura que podem contribuir para a transmissao
do virus durante o trabalho de parto sdo: amniorrexe com tempo superior a quatro horas,
trabalho de parto prolongado, episiotomia, extracao a férceps ou vacuo, presencga de lesdes
ulceradas por DST no canal de parto, integridade da pele e mucosas do feto e grau de
imunodeficiéncia materna. Métodos diagnésticos invasivos, tais como: amnioscopia,
amniocentese e bidpsia de vilo corial, também podem estar implicados na transmissdao do
virus  (EUROPEAN COLLABORATIVE STUDY, 1992, p.1008; LANDESMAN;
KALISH; BURNS; MINKOFF; FOX; ZORRILLA; et al., 1996, p.1617; KOTLER, 1998,
p.269).

A prematuridade parece estar associada ao risco na transmissdo vertical.
Entretanto, ndo se sabe se o parto pré-termo € decorréncia da infec¢do viral intra-uterina ou
se a crianga pré-termo € mais suscetivel a infeccilo no momento do parto
(MANDELBROT; MAYAUX; BONGAIN; BERREBI; MOUDOUB-JEANPETIT;
BENIFLA; et al, 1996, p.661).
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No pés-parto, a transmissdo poderd ocorrer pelo aleitamento materno (Van de
PERRE; SIMONON; MSELLATTI; HITIMANA; VAIRA; BAZUBAGIRA,; et al., 1991,
p.326; DUNN; NEWELL; ADES; PECKHAM, 1994, p.585; GOLDFARB, 1993, p.53;
TESS; RODRIGUES; NEWELL; DUNN; LAGO, 1998, p.513).

A Organizacdo Mundial de Saide (OMS), juntamente com a Organizacao das
Nagdes Unidas (ONU), em 1997, publicou dados sobre a infec¢do pelo HIV e AIDS no
mundo. Relatou que desde o inicio da epidemia até o ano de 1997, mais de 30 milhdes de
pessoas estariam infectadas pelo HIV (representando um em cada 100 adultos na faixa
etaria entre 15 e 49 anos) e 1,1 milhdo de criancas (individuos com idade inferior a 15 anos)
também estariam infectados. Somente no ano de 1997, 5,8 milhdes de pessoas foram
infectadas pelo virus e destes 2,1 milhoes sdo pessoas do sexo feminino e 590.000 criangas.
De acordo com esses dados, surgem 16.000 novos casos por dia, incluindo criancas
infectadas ao nascimento e pelo leite materno (WHO, 1997).

A AIDS cresce 20% ao ano no mundo e quase 90% dos casos
notificados/acumulados foi via relacdo sexual (BRASIL. Ministério da Saude. Relatério do
Grupo Assessor, 1997b, p.15).

A AIDS passou a ser reconhecida no Brasil no inicio dos anos 80 e
caracterizada como uma doenga infecciosa, transmissivel, em expansio e sem cura efetiva.
Para a satde publica, além de um grave problema, tornou-se um verdadeiro fendmeno, com
repercussdes sociais, psicoldgicas, culturais e politicas. Pela diversidade de agdes que
demanda, impde desafios e coloca em questio ndo apenas o sistema de saide, mas o
proprio sistema social (DIAS, 1999).

Dados de mortalidade no Boletim Epidemiolégico demonstra um avango em
relacdo ao conhecimento da epidemia de AIDS e no planejamento de acdes na drea da
saide, com objetivo permanente de melhorar a qualidade de vida e de satide da populacio
(BRASIL. Secretaria de Estado da Sadde. Boletim Epidemiolégico, 2002, p.09).

Apesar dos avangos cientificos e tecnoldgicos existentes para combater a
infeccao pelo HIV, que permite tratamentos terapéuticos que elevam a qualidade de vida e
sobrevida dos pacientes, caracterizando a AIDS como doenca cronica, torna-se fundamental
acdes que visam a preveng¢do do HIV/AIDS, para controlar a sua disseminacdo (REIS,

2002).
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Considerando o periodo de incuba¢do do HIV, podemos deduzir que a
introducdo do virus no pais se deu na década de 70 e sua difusdo, em primeiro momento,
foi entre as principais dreas metropolitanas do sudeste brasileiro, seguida de um processo de
disseminacdo para macroregides diversas, ja na primeira metade da década de 80

(CHEQUER; GOMES; CASTILHO,1998, p.17).

Quando os primeiros casos de AIDS vieram a tona, em 1981, todas as atencdes
focalizaram a figura masculina como alvo da doenca. Muitos estudos foram sendo
desenvolvidos em relacdo ao tratamento e prevengdo, tomando como ponto de referéncia o
funcionamento do corpo do homem. Somente mais tarde ficou evidente que a sindrome
poderia atingir também as mulheres e, conseqiientemente, as criangas através da

transmissao vertical (HEAGART; ABRAMS, 1992, p.887).

Os primeiros casos notificados no Brasil de criangas soropositivas para o HIV
sdo referentes ao ano de 1982, sendo que a maioria era devido a infec¢des por transfusdo de
sangue ou uso de hemoderivados contaminados pelo virus (BRASIL. Ministério da Satde e

das Relacdes Exteriores,1982).

No Brasil, a partir de 1985, ocorre mudanga do perfil de criancas soropositivas
para o HIV, uma vez que passou a ser obrigatdria a realizacdo de testes anti-HIV em todo
sangue coletado, diminuindo assim a incidéncia de infec¢do pelo virus por via parenteral.
Outro fator que contribuiu para 0 aumento progressivo na incidéncia da transmissdo foi o
aumento de mulheres em idade reprodutiva infectadas pelo HIV. Até o ano de 1985, estas
mulheres eram responsdveis por 0,2% dos casos notificados e apds este periodo, passaram a

40% (BRASIL. Ministério da Saidde. Boletim Epidemiolégico, 1997c¢, p.05).

Dados para estudos de casos notificados no Brasil de pessoas infectadas pelo
HIV e de portadoras de AIDS sdo obtidos por meio de boletins informativos, publicados
pelo Ministério da Sadde. Em 1983, a AIDS foi incluida no elenco das doencas de
Notificagdo Compulséria no estado de Sao Paulo e, em 1986, passou a ser obrigatéria por
lei a realizag@o de testes sorologicos em todos os Bancos de Sangue. Em 1988 foi estendido
a todo territério Nacional (BRASIL. Ministério da Saude. Boletim Epidemiolégico, 1998b,
p.15-6).
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Das novas infecgdes que ocorrem diariamente no mundo 40% atingem
mulheres, predominando a faixa etaria de 15 - 25 anos. No Brasil, o nimero acumulado dos
casos de AIDS notificados em mulheres para o periodo de 1983 — 1997 foi de 22.410 casos
e sendo o grupo de 15 - 39 anos de idade o mais atingido (PIMENTA,1997, p.80).

O primeiro caso de AIDS em mulheres no pais foi notificado em 1983 quando a
razao homem/mulher era de 40/1. Em 1994 a razao homem/mulher chegou a 3/1 mantendo-
se até o presente, mas quando consideramos todas as regidoes encontramos razoes de 2/1, em
regidoes de maior incidéncia (PIMENTA, 1997, p.80). O Sistema de Informac¢do no Estado
de Sao Paulo, até 31/07/2001 registrou 7.693 portadores do HIV. Destes 5.074 eram do
sexo masculino e 2.619 do sexo feminino, sendo a razdo de sexo de 2/1 (BRASIL.

Ministério da Saude. Boletim Epidemioldgico, 2001, p.10).

O aumento progressivo dos casos de AIDS em mulheres tem sido uma das
caracteristicas recentes da epidemia no Brasil (BRASIL. Ministério da Satdde. Boletim

Epidemiolégico, 1998, p.05).

Este rapido crescimento da infec¢do pelo HIV entre mulheres tem sido

atribuido ao contato heterossexual (GOMEZ e MARIN, 1993, p.801).

Para se obter o diagndstico da infeccdo pelo virus durante a gestacao, utilizam-

se de dados clinicos e laboratoriais idénticos aos demais pacientes infectados pelo virus.

E realizado o teste ELISA', esse sendo positivo é repetido e, se persistir a
soropositividade, essa segunda amostra é submetida ao teste Western Blot > (METCALF;
DAVERY; CLIFFORD, 1997, p.177). Em criangas, filhas de maes soropositivas para o
HIV, os anticorpos devido a passagem via transplacentdria, podem permanecer detectaveis
até aos 18 meses de idade, prejudicando assim o diagndstico efetivo pelos testes ELISA ou
Western Blot, gerando duvidas se a positividade do teste ocorre pela existéncia de
anticorpos maternos, ou se a crianga ja é portadora do virus (ROGERS; OU; KILBOURNE;
SCHOCHETMAN, 1991, p.523). Nesses casos, podem ser utilizadas técnicas especificas a
partir dos trés meses da crianca, quando se pesquisam o genoma do virus (COMEAU;

HARRIS; McINTOSH; WEIBLEN; HOFF; GRADY., 1992, p.271). A partir da década de

'E o teste de triagem padrio para diagnéstico da infecgdo pelo HIV (ROGERS et al..1991).
*E o teste realizado como confirmatério quando o teste ELISA for positivo (ROGERS et al., 1991).
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90, foram usados os agentes anti-retrovirais (ARV), no tratamento da infeccdo pelo HIV e
da AIDS. Sdo os inibidores da transcriptase3 reversa e das proteases 0 primeiro
medicamento a ser utilizado foi a Zidovudina (AZT), que é um inibidor da transcriptase
reversa. Essa droga prolonga a sobrevida e diminui a incidéncia de infec¢des oportunistas
em pacientes portadores do HIV (GRAHAM; ZEGER; VERMUND; DETELS;
RINALDO; et al., 1992, p.1037; MOORE; KERULY; RICHMAN; CREAGH-KIRK;
CHAISSON, 1992, p.671). O esquema terap€utico mais usado em adulto € de 200mg/trés
vezes ao dia, via oral. Com a administracdo da droga, podem surgir efeitos colaterais tais
como: nduseas, cefaléia, insdnia, mialgia, fadiga muscular, dor abdominal, anemia e
granulocitopenia. A longo prazo, num periodo de trés a 24 meses, apds o inicio da terapia,
pode ser observado o surgimento de cepas resistentes (PLUDA; MITSUYA; YARCHOAN,
1991, p.229).

Foram realizados estudos em todos os continentes, acompanhando pacientes
soropositivas para o HIV durante a gestacdo, no momento do parto e, também, do recém-
nascido, quanto a administracdo do AZT, com a finalidade de analisar se houve reducdo na
incidéncia da transmissao vertical ou o surgimento de cepas resistentes ao medicamento. O
mais importante deles foi o realizado pelo PEDIATRIC AIDS CLINICAL TRIAL GROUP
PROTOCOL 076 (ACTG 076), nos EUA, com a colaboragdo de pesquisadores franceses.
Foi administrado AZT a 188 pacientes soropositivas para o HIV, no periodo de 1988 a
1994, durante a gestagdo, no momento do parto e ao recém-nascido durante as seis
primeiras semanas de vida. Com o uso deste agente ARV, houve queda em 67% na
incidéncia de transmissdo vertical (CONNOR; SPERLING; GELBER; KISELEV; SCOTT;
O’SULLIVAN; et al., 1994, p.1173).

WILFERT (1996) e GIBB; MACDONAGH; TOOKEY; TRINH; NICOLL,;
GOLDBERG; et al. (1997) também confirmaram a reducdo nas taxas de transmissao
vertical. Entretanto, questionaram a necessidade da introdugdo de agentes anti-retrovirais

mais potentes ou mesmo a associagdo de drogas.

3 Transcriptase Reversa enzima presente em retrovirus (virus do RNA). Sua fungdo é produzir DNA a partir
de um molde de RNA (VIRTUAL, 2002).

* Protease enzima que digere proteina, com a protease bloqueada, o VIH faz cépias do virus que ndo
conseguem infectar novas células (Associagio Ilga Portugal).
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Ap6s a publicacdo, em 1994, dos resultados obtidos com o protocolo ACTG
076, o servigo de satde publica, nos EUA, sugeriu que todas as gestantes soropositivas para
o HIV, independente dos niveis sangiiineos de CD4, deveriam receber tratamento a partir
da 14" semana de gestacdo até o parto, durante o trabalho de parto, assim como o recém-

nascido. Recomendou ainda, que fosse oferecido o teste anti-HIV a todas as gestantes.

O Ministério da Satde do Brasil, por meio da CN — DST/AIDS, publicou, em
outubro de 1997, recomendacdes para a reducdo da transmissdo vertical. Refere ser a
principal via de contaminagdo na populacdo infantil no Brasil, sendo responsavel por 90%
das infec¢des em criangcas menores de 13 anos (2,7% do total de casos notificados). Faz
estimativa que 15 a 40% de criangas nascidas de maes soropositivas para o HIV, tornam-se
infectadas na gestac@o, durante o trabalho de parto, no momento do parto ou através da

amamentacgao.

De acordo com estas estatisticas e os dados publicados apds a realizacdo do

protocolo ACTG 076, foram feitas as seguintes recomendacoes:

1° -que seja oferecido o teste anti HIV a toda gestante, com aconselhamento pré

e pos teste;

2° -iniciar o tratamento com AZT oral, a partir da 14® semana de gestacdo, até o
momento do parto, independente dos niveis sangiiineos de CD4, estado

clinico ou uso concomitante de outros anti-retrovirais;

3° -administrar AZT por via endovenosa a parturiente desde o inicio do trabalho

de parto, até o clampe do corddo umbilical;

4° -0 recém-nascido deve receber solugdo oral, iniciando de preferéncia, nas
primeiras oito horas, at€ no maximo 24 horas apds o parto e manté-la até a

sexta semana de vida;

5° -nas mulheres que ndo receberam AZT durante a gestacdo, administra-lo

durante o trabalho de parto;

6° -0s recém-nascidos devem receber a medicacdo mesmo que a mae ndo tenha
recebido na gestacdo ou durante o parto, e ndo devem receber aleitamento

materno ou aleitamento cruzado.
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Antes de iniciar o AZT deve-se, quando possivel, realizar a contagem de
linfécitos e a medida da carga viral para melhor avaliagdo do esquema terapéutico e,
durante o tratamento, monitorar mensalmente a paciente pelo hemograma e transaminases.
Ap6s o parto, a mulher deve ser reavaliada quanto a necessidade de manutencio ou nao da

terapia.

Os esquemas posoldgicos recomendados para o AZT sdo os seguintes: durante
a gestacdo, administrar 500 mg via oral (divididos em cinco doses didrias de 100 mg) ou
600 mg (divididos em trés doses didrias de 200 mg ou duas doses de 300 mg); durante o
trabalho de parto, administrar 2 mg/Kg via endovenosa na primeira hora, seguido de
infusdo continua com 1 mg/Kg/hora, diluido em soro glicosado a 5%, até o clampe do
cordao e, no recém-nascido, administrar solucio oral de 2 mg/Kg a cada 6 horas, durante

seis semanas (BRASIL. Ministério da Sadde, 1997d, p.10).

Reconhece-se, hoje, como um dos principais fatores associados a transmissao
perinatal do HIV a carga viral elevada e a ruptura prolongada das membranas amnidticas, A
presenca de carga viral nas secre¢Oes cérvico-vaginais € no leite materno t€ém mostrado,
respectivamente, importante determinante de risco de transmissdo intra-parto e pela

amamenta¢do (BRASIL. Ministério da Satide — CN — DST/AIDS, 2001, p.04).

Estd amplamente comprovado que o uso de terapia anti-retroviral (TARV)
combinada € capaz de reduzir significativamente a carga plasmdtica do HIV para niveis
indetectdveis. E, segundo alguns estudos, o uso desses esquemas resultou em taxas de
transmissao inferiores a 3% (BRASIL. Ministério da Saide — CN — DST/AIDS, 2001,
p.05).

Estudos randomizados, observacionais e de meta-andlise, mostram que a
operagdo cesariana quando eletiva, constitui fator protetor da transmissao materno-infantil
do HIV. Um desses estudos demonstrou que, independentemente do tipo de parto realizado,
a duracdo de ruptura das membranas amnidticas por periodo maior que 4 (quatro) horas
quase que dobrou o risco de infec¢do (BRASIL. Ministério da Saude — DST/AIDS, 2001,
p.05).
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associados

dentre eles:

Conforme CN-DST/AIDS, estudos tém demonstrado serem varios fatores

ao aumento do risco de transmissdo do HIV da mae para filho. Podemos citar,

a) fatores virais, tais como a carga viral, genétipo e fenétipo viral, diversidade

circulante e resisténcia viral;

b) fatores maternos, incluindo estado clinico e imunoldgico; presenga de DST

e outras co-infeccdes e o estado nutricional da mulher;

c) fatores comportamentais, tais como o uso de drogas e prética sexual

desprotegida;

d) fatores obstétricos, tais como a duracdo de ruptura das membranas

amnidticas; a via de parto e a presenca de hemorragia intraparto;

e) fatores inerentes ao recém-nascido, tais como prematuridade, baixo peso ao
nascer € a transmissdo pelo aleitamento materno (BRASIL. Ministério da

Saude — CN — DST/AIDS, 2001, p.06).
Em relacdo ao uso de ARV, temos o seguinte:

1° -as gestantes infectadas pelo HIV deverdo receber terapia anti-retroviral,
objetivando a profilaxia da transmissdao materno-infantil podendo ou ndo
receber tratamento, inclusive esquemas com inibidores de protease. Ou
seja, a TARV devera ser instituida de acordo com a avaliagdo laboratorial e

clinica da paciente;

2° -preferencialmente, o AZT deve fazer parte de qualquer esquema terapéutico

que venha a ser adotado para a gestante portadora do HIV;

3° -0 uso de profilaxia com AZT oral deve ser iniciado a partir da 14* semana
de gestacdo e continuar durante o trabalho de parto e no parto até o clampe

do corddo umbelical;

4° -quando a oportunidade de profilaxia no inicio da gestacdo for perdida, esta
pode ser iniciada em qualquer idade gestacional, inclusive no momento do

parto;

Introdugdo

44



5° -sempre que possivel, antes de iniciar o uso do AZT, coletar sangue da
gestante para a realizacdo da contagem de linfécitos CD4 e medida da
carga viral, a fim de possibilitar a avaliagdo do esquema terapéutico e da
necessidade da administracio de quimioprofilaxia para infecgdes

oportunistas

6° -estabelecer, durante todo o pré-natal, o acompanhamento conjunto da
gestante por médico capacitado no manejo de pacientes infectadas pelo

HIV;

7° -as mulheres que ja vinham recebendo anti-retroviral previamente a gestacao
devem ser informadas sobre os potenciais riscos/beneficios da manutengao,
modificagdo ou suspensdo do tratamento no tocante a evolucdo da sua
propria doenca, devendo também ser considerados os potenciais efeitos
adversos da terapéutica anti-retroviral sobre a crianca. As condutas deverao
ser decididas, caso a caso, pelo obstetra e pelo clinico, em conjunto com a

gestante

8° -monitorar a gestante com hemograma, plaquetas e enzimas hepdticas antes

de iniciar os anti-retrovirais e, a seguir, a cada més;

9° -frente a ocorréncia de efeitos adversos, reavaliar a conduta conjuntamente

com o infectologista ou clinico experiente que acompanha a paciente;

10° -quando a gestante, no terceiro trimestre, tiver seu esquema ARV ajustado,
recebendo terapia tripla unicamente como profilaxia da transmissdo
perinatal, deverd o AZT ser incluido entre seus componentes e todo
esquema ser suspenso apos o parto. Entretanto, € importante observar que
ndo existem dados disponiveis na literatura que esclarecam as possiveis
repercussdes da utilizacdo dessa terapia potente, no que diz respeito a
toxidade para o feto, alteracdo da histéria natural da infeccdo pelo HIV na
mulher, desenvolvimento de resisténcia viral, eventual transmissdo de
cepas virais resistentes para o feto e limitacdo de futuras opgdes

terap€uticas para a mulher e para a crianga infectada verticalmente;
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-outr: ilidade a evera T
11° -outros aspectos como a tolerabilidade e adesdo aos ARV deverdo se
discutidos e esclarecidos com a gestante antes de se iniciar a terapia

(BRASIL. Ministério da Satde — CN — DST/AIDS, 2001, p.06).

A selecdo do esquema ARV na gestacdo, depende do cendrio como: idade
gestacional; clinica; histéria de TARV, CD4, carga viral e serd recomendado o uso de
Inibidores da Transcripitase Reversa Nucleosideos [Lamivudina (3TC), Estavudina (d4T),
Didadosina (ddI), Abacavir (ABC)]; Inibidores da Transcriptase Reversa Nao-Nucleosideos
[Nevirapina (NVP), Delarvidina(DLV), Efavirenz(EFV)] e Inibidores de Proteases (IPs)
[Indinavir (IDV), Nelfinavir (NFV), Ritonavir (RTV), Saquinavir (SQV), Amprenavir
(AMP), Lopinavir/Ritonavir (LPV/r)] (BRASIL. Ministério da Saide — CN — DST/AIDS,
2001, p.07).

Ajustar tratamento ARV significa uso de TARV combinada, incluindo o AZT
na combinac¢do, sempre que possivel, como medida profildtica para se alcancar a menor
taxa de Transmissdo Materno-Infantil (TMI) do HIV (BRASIL. Ministério da Saide — CN—
DST/AIDS, 2001, p.07).

O Brasil conquistou o titulo de pais-modelo no combate ao HIV nao apenas por
distribuir drogas ARV, mas também por um trabalho drduo e continuo que dura quase 18
anos. As TARV reduziram as mortes, mas a queda da incidéncia da doenca na populagao
vem sendo alcancada por um esfor¢o sistemético na prevencao. O pais acumulou mais uma
vitoria, os diplomatas da missdo brasileira na Comissdo de Direitos Humanos da ONU
assistiram a aprovacdo de uma resolucdo proposta pelo Ministro da Sadde, José Serra, por
52 dos 53 paises que participavam de uma reunido do grupo de Genebra. Com isso, o
acesso aos medicamentos para tratamento de AIDS passou a ser um direito inaliendvel da
humanidade. O governo ndo sé ganhou respaldo para prosseguir com seu programa de
distribuicdo de medicamentos, como a férmula brasileira para vencer a epidemia, adquiriu

mais respeitabilidade internacional (SAIjDE GERAL, 2001, p.95).

Dos 21 municipios pertencentes a DIRXX, o primeiro caso de AIDS foi
notificado em 1985 na cidade de Sdo José do Rio Pardo e tratava-se de um homem que
mantinha relagcdes homossexuais. Nestes municipios, o crescimento exponencial foi dado

na década de 90 e ndo na de 80, como se deu nas grandes cidades do estado. Sofremos um
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efeito retardado, isto €, a mesma situagdo ocorre bem depois do que aconteceu nos grandes

centros (BRASIL. Ministério da Saude. Boletim Epidemioldgico, 1999, p.03).

Dados epidemioldgicos levantados de oito municipios da DIRXX nos mostram
que ocorreu uma crescente adesdo das mulheres gravidas ao teste anti HIV no pré-natal, no
ano de 1999 em relacdo ao ano 2000, passando de uma média 74,7% para 80,5%
(FERACIN, REBOLLA, TAVARES, 2000). O crescimento da transmissao do HIV e dos
casos de AIDS em mulheres trouxe uma nova demanda para os servicos de atencdo basica a

saude (AMARAL,1999, p.29).

O crescimento do ndmero de casos entre mulheres tem sido apontado em
estudos de prevaléncia sobre soropositividade na populacdo gestante ou parturiente,
conseqiientemente na transmissdo vertical (mde — filho), como a primeira via de infec¢do
pelo HIV na populacdo infantil (BRASIL. Ministério da Saude. Boletim Epidemioldgico,
1999, p.03).

A possibilidade da transmissdo vertical do virus, aliada a disponibilidade de
intervengOes terapéuticas que reduzem este risco, tem contribuido para a eleicdo da
assisténcia a maternidade como um momento de detec¢do da infec¢do pelo HIV em
mulheres. Sem duvida, a prevencdo em bebés é necessdria e deve ser contemplada nas
estratégias de controle da AIDS e, para que isso ocorra, é fundamental que a mulher
conheca sua situacdo soroldgica e tenha acesso a terapéutica e informagdes necessarias para

a reducdo do risco de transmissao vertical (BARBOSA; LAGO, 1997, p.163).

No campo da saide reprodutiva no Brasil levanta-se uma série de
questionamentos e impasses, pois eleger a gestacdo como momento de deteccao do HIV em
mulheres, de modo a beneficid-las, pressupde reconhecer seu direito e decisdo sobre a
reprodugdo e propiciar o suporte € 0s servigos necessarios para sua realizacdo. Para que este
processo se dé, € necessdrio que a instituicao de saude se perceba a servico da mulher e ndo
o contrario, como habitualmente ocorre. A eleicao deste momento de intervencao, tal como
vem acontecendo, ndo s6 reedita a historica priorizagdo da assisténcia pré-natal, como € a

finalidade primeira de beneficiar o recém-nascido (RUGGIERO; TAVARES, 2000).
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A mortalidade do paciente portador do virus HIV estd diminuindo. Sabemos
que com a utilizagdo dos medicamentos disponiveis a sobrevida aumentou muito. No inicio

da epidemia quando se descobria um caso, o paciente ja estava prestes a morrer.

A adesdo a profilaxia da transmissdo do HIV e ao tratamento da AIDS ¢é de
fundamental importancia. O termo adesdo ao tratamento deve ser visto como uma atividade
conjunta na qual o paciente ndo apenas obedece as orientacdes médicas, mas entende,
concorda e segue a prescri¢ao estabelecida pelo seu médico. Significa que deve existir uma
alianca terap€utica entre médico e paciente, na qual se reconhece, ndo apenas a
responsabilidade especifica de cada um no processo, mas também a de todos os que estdo
envolvidos (direta ou indiretamente) no tratamento (BRASIL. Ministério da Sadde. Boletim

Epidemiolégico, 1998a, p.05).

Embora o paciente seja freqiientemente o principal foco das intervengdes de
adesdo ao tratamento, este processo deve ser visto como uma responsabilidade entre
paciente e o profissional de saide que o assiste, bem como o préprio sistema de saude

(BRASIL. Ministério da Saude. Boletim Epidemioldgico, 1998a, p.05).

A adesdo a um tratamento significa a observancia aos meios orientados para a
manutencdo ou melhora da sadde, buscando com tal comportamento a diminui¢do dos
sinais e sintomas de uma doenca (JARDIM, 1998). Os termos adesdo, aderéncia ou
observancia ao tratamento significam ligar-se, aprovar, estar ou tornar-se intimamente
ligado, unido. E observada a importincia da adesdo terapéutica para obtencio de um
resultado satisfatorio, possibilitando a valoriza¢dao do individuo como um todo . A adesao a
um determinado tratamento € definida como a identidade existente entre 0 comportamento
do paciente e a prescricdo médica e que pode ser medida pela freqii€éncia as consultas,
abandono do tratamento e controle efetivo da doenca (GIORGI, 1989; WILLIANS,1987).
CESARINO (2000), demonstrou a eficidcia da educacdo conscientizadora na adesdo ao

tratamento ndo farmacoldgico.

Nos ultimos anos, em diferentes cendrios de atencdo a saude humana, vdrios
enfermeiros assistenciais e pesquisadores t€ém proposto e implementado medidas educativas
de intervencdo em saide que propiciem adesdo ao tratamento preconizado. Os pacientes

sao estimulados a participacdo e no comprometimento ao tratamento, como também em sua
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interacdo com profissionais da equipe de sadde, responsadveis diretos pela instituicdo de
medidas terapéuticas para o atendimento de melhor qualidade (JARDIM, 1998; GIORGI,
1989).

Todos os que estdo no combate a AIDS adquirem conhecimento precioso, que é
construido ao longo do tempo e que possibilita compreender e atuar de forma mais segura
em relacdo a adesdo do portador de HIV/AIDS aos retrovirais. Este saber certamente nao
pode ser desconsiderado mas, no entanto, nao deve ser a unica fonte utilizada para subsidiar
as acOes para melhor adesdo. Na literatura existem muitas publicagdes que relatam diversas
causas de ndo adesdo aos medicamentos, demonstrando cada vez mais a complexidade
envolvida no processo de aderir a uma terapéutica, inclusive a de tomar remédios, ao
mesmo tempo em que mostram um cendrio, cujas possibilidades de intervencdes sao
inimeras. Entretanto, independente da varidvel que seja objeto de atuacdo, os aspectos
gerenciais ndo devem ser relegados a segundo plano, pois a organizacdo dos servicos de
saude exercem influéncia direta na adesio do portador da AIDS ao tratamento

(CARACIOLO, 2002, p.01).
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O referencial tedrico € entendido como uma organizagdo sistemdtica de
conceitos e seus pressupostos, que dao dire¢do as nossas acdes na pratica. Além de oferecer
uma referéncia para a observacdo, para a interpretacdo e para a reflexdo da realidade,
possibilita, ao ser operacionalizado, um redimensionamento de nossos conceitos, crengas e
valores (ZAMPIERI, OLIVEIRA, BRUGGEMANN, 2001, p.87).

E o modo de interpretar, de explicar o mundo que nos cerca, uma forma
organizada para guiar nossas acdes. E o conhecimento sistematizado, um sistema
organizado, que permite um olhar especifico para a realidade. Deve expressar idéias que
precisam ser convergentes, que apontem para uma mesma direcdo (ZAMPIERI,
OLIVEIRA, BRUGGEMANN, 2001, p.88).

Os referenciais tedricos sdo adaptaveis a determinados tipos de trabalhos ou
recortes de uma realidade (ZAMPIERI, OLIVEIRA, BRUGGEMANN, 2001, p.-89).

Assim, utilizaremos abordagens de vulnerabilidade e género, para adentrar no
mundo das mulheres gravidas HIV positivas e compreender o significado da
soropositividade para essas mulheres e como vivenciam o resultado do teste, a ingestao de

AZT e ao tratamento recomendado pelo protocolo ACTG 076.

2.1. VULNERABILIDADE DE GENERO FRENTE AO HIV/AIDS

O termo vulnerabilidade designava originalmente grupos ou individuos
fragilizados, juridica ou politicamente, na promogdo, protecao ou garantia de seus direitos
de cidadania. A aplicacdo do conceito de vulnerabilidade especificamente a satde pode ser
considerado o resultado do processo de progressivas intersecdes entre a militancia frente a
epidemia da AIDS e o movimento dos Direitos Humanos. Hoje em torno da
vulnerabilidade aglutinam-se uma gama ja bastante ampla e diversificada de proposicoes,
algumas até divergentes em termos politicos-ideoldgicos e tedrico-filoséficos. Como nos

diz Parker'

“Talvez a mais importante transformacdo isolada em nossa maneira de
pensar sobre HIV/AIDS no inicio dos anos 90 tenha sido o esfor¢o
de (...), passagem da nogdo de risco individual a uma nova

compreensdo de vulnerabilidade social, passagem crucial nido s6

' PARKER, R. apud AYRES, J. R; JUNIOR, I. F; CALAZANS, G; FILHO, H. S . Vulnerabilidade e
prevencdo em tempos de AIDS.
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para nossa compreensdo da epidemia, mas para qualquer estratégia
capaz de conter seu avanco” (AYRES; JUNIOR; CALAZANS;
FILHO, 1999a, p.52).

O objetivo de Mann e demais parceiros da Coalizdo Global, em 1992, foi o
estabelecimento de um quadro de referéncia para a avaliagdo da vulnerabilidade a infec¢ao
pelo HIV e a AIDS que fornecesse critérios aplicaveis, desde um auto-exame individual até
diagndsticos de nivel nacional. Para isso, comeca por definir trés planos interdependentes
de determinacgdo e, conseqiientemente, de apreensdo da maior ou menor vulnerabilidade de
individuos e de coletividades a infeccdo e adoecimento pelo HIV: “o comportamento
pessoal, ou vulnerabilidade individual; o contexto social, ou vulnerabilidade social; e o
programa nacional de combate a AIDS, ou vulnerabilidade programatica “ (AYRES

JUNIOR ; CALAZANS; FILHO, 1999b, p.56).

O quadro da vulnerabilidade produz categorias bastante universais para a
delimitacdo dos problemas a serem enfrentados com a epidemia de HIV/AIDS, mas exige
ao mesmo tempo um “recheio” particular para a operacionalizacido dessas categorias. Por
trds dos critérios de vulnerabilidade individual, social e programadtica estardo sempre os
valores universais de empowermentz, entitlement’ e connectedness * (AYRES ; JUNIOR ;

CALAZANS; FILHO, 19994, p.67).

O conceito de vulnerabilidade ndo visa distinguir a probabilidade de um
individuo qualquer se expor a AIDS, mas busca fornecer elementos para avaliar
objetivamente as diferentes chances que cada individuo ou grupo populacional particular
tem de se contaminar, dado o conjunto formado por certas caracteristicas individuais e

sociais de seu cotidiano, julgadas relevantes para a maior exposi¢do ou menor chance de

protecdo diante do problema (AYRES; JUNIOR ; CALAZANS; FILHO, 1999c, p.65).

A vulnerabilidade feminina ao HIV/AIDS envolve fatores bioldgicos que

adquirem especificidades no corpo feminino e relacdes sociais que determinam, em ultima

Termo pelo qual ndo temos tradugio adequada, mas que se aproxima de algo como “empoderamento”.

3 Baseado em teorias da justica que defendem o valor da chamada “liberdade negativa” na conquista do bem-
estar das pessoas. Isto é, a liberdade ndo seria apenas um meio de os individuos conquistarem uma vida boa,
através da promocdo, atendimento ou garantia de seus direitos como cidaddos, mas seria intrinsecamente
construtiva dessa vida boa forma de promocao, atendimento ou garantia de “nio-interferéncia”,

*Agir localmente, pensar globalmente), equidade, justica social, etc., mas que em cada local vdo assumir
pesos e significados diversos.
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instancia, o poder das mulheres ndo s6 para se proteger da infec¢io como influir nas
decisdes politicas que envolvem a destinacdo de recursos para pesquisas relacionadas a
sintomas, tratamentos e vacinas. A vulnerabilidade das mulheres frente ao HIV/AIDS e o
impacto da epidemia nas suas vidas tém sido colocados como uma questdo secundadria,
cercada, quase sempre, pelo siléncio e descaso tradicionalmente associados com a

sexualidade e a saude feminina (BARBOSA, 1999b, p.288).

Ao se refletir sobre o impacto e a gravidade do virus HIV para a populacao
feminina, deve-se, necessariamente, considerar os determinantes sociais, econOmicos,
culturais e de saide que agravam a vulnerabilidade das mulheres, especialmente no atual
contexto mundial, em que as desigualdades econdmicas e sociais se aprofundam. No
cendrio da AIDS, assiste-se ndo s6 4 pauperizacdo da epidemia, como a sua feminilizagdo,
pois o virus, como se sabe, se dissemina mais rapidamente entre os setores sociais de menor

poder na sociedade (BARBOSA, 1999, p.285).

A feminilizacdo dos casos de AIDS no Brasil estd acompanhada de
caracteristicas recentes da epidemia, a interiorizac¢do. Este crescimento tem se mantido mais
entre os municipios de pequeno e médio porte e vem se comportando de maneira
heterogénea quanto a escolaridade: quanto menor o grau de instru¢do dos sujeitos, menor a

razdo de sexo (BRASIL. Ministério da Satde. Boletim Epidemiolégico, 1998a, p.05).

Proporcionalmente, as mulheres notificadas com AIDS apresentam menor grau
de escolaridade quando comparadas com os homens (CASTILHO, 1997, p.131). Existe
uma progressiva pauperizag¢do da epidemia, com tendéncia a atingir mulheres com niveis de
escolaridade cada vez mais baixos e com inser¢ao precdria no mercado de trabalho, ou seja,
mulheres que, por sua vulnerabilidade anatomica e de género, se acresce a vulnerabilidade
determinada por sua marginalizacdo sdcio-cultural. Ressaltou a participacdo das mulheres
negras e indigenas entre estes grupos mais excluidos socialmente e sobre quem a
discriminacao racial e étnica faz agravar seu estado de exclusdo (BRASIL.Ministério da

Saude, 1997c, p.05).

O indice de desemprego em 1998 no pais, mostra-nos indices de 8% para as
mulheres contra 5,6% para os homens. Das mulheres empregadas, uma parcela significativa

tem renda de até dois saldrios minimos. Na regido nordeste, o setor de servicos absorve um
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grande contingente de mulheres e a remuneracdo € significativamente menor que a dos

homens que exercem as mesmas fungdes. E nesse quadro de vulnerabilidade econdmica,

social e politica da mulher que a AIDS se caracteriza no contexto brasileiro (MUNHOZ,

1998, p.03).
“Ha evidéncias de que a vulnerabilidade da mulher ao HIV e a AIDS estd
aumentando rapidamente, tanto em paises desenvolvidos como em
desenvolvimento (...). Essa afirmacdo ndo pressupde que as mulheres
sejam as tUnicas pessoas correndo grandes riscos (...), mas reconhece o
importante papel que o gé€nero desempenha na estruturacdo das
desigualdades e na intensificagdo dos riscos sexuais e reprodutivos”
(MANE; AGGLETON, 1999, p.216).

Para nés, a medida que a epidemia pelo HIV cresce, mais se reinscrevem e se
reforcam as desigualdades a que ainda estdo submetidas as mulheres. Portanto, para
discorrermos essa problemidtica utilizaremos conceitos e reflexdes sobre algumas questdes

psicoldgicas, sociais e histéricas na perspectiva de género.

“O conceito de género trata de pontuar ndo apenas a diferenca, mas as
diferenciacdes dos e entre os sexos e, ainda ao constituinte da identidade dos sujeitos”

(BANDEIRA, 1999, p.183).

Devido as constantes transformacdes da linguagem, encontramos algumas
afirmacdes no novo sentido da palavra género, onde “género ndo pretende significar o
mesmo que sexo, género estd ligado a sua construgdo social como sujeito masculino ou

feminino” (LOPES; MEYER; WALDOW, 1996, p.09).

A anélise relacional sobre género, funda-se na “necessidade de tracar os modos
de vida dos sujeitos envolvidos perguntando: como o tempo, o espaco (casa e rua), as
hierarquias de organizacdo social (familia), os rituais de conduta sexual e as diferencas
morais entre os sexos (masculino/ativo e feminino/passivo)” sdo produzidos e sancionados

através de sistemas simbolicos de representacdes que os organizam (MOTA, 1999, )

Nas mulheres, “a constru¢do da feminilidade como maternagem e maternidade
e sua associacdo a comportamentos ddceis, passivos e assexuados foram um produto
significativo do discurso médico do século XIX” (...), em contrapartida, eram admitidas

como “naturais e construtivas do corpo masculino a atividade e a forca, e ainda uma
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capacidade intrinseca aos homens de lidar com as complexidades da vida humana” (...)

(VILLELA, 1999, p.200).

A existéncia de uma mulher “frigil, circunscrita ao mundo doméstico e a
criacdo de filhos, exigia a existéncia de um homem forte e trabalhador para sustentar a

familia” (VILELLA, 1999, p.201).

Na sociedade brasileira a defini¢cao de sexo feminino €, ainda, tradicionalmente,
referida a condi¢do bioldgica e associada a esfera familiar da reproducdo e, portanto, a
maternidade. A do sexo masculino tem sua identidade assentada nas atividades da esfera
publica, concentradora dos valores culturais e materiais, o que faz do homem o provedor e
o protetor da familia, legitimada, pois, no bindmio reprodutor-trabalho (BANDEIRA, 1999,
p-185).

Ao longo do século XIX, no discurso médico, a sexualidade s6 existia enquanto
patologia, entendida como reprodugdo sexual com fins ndo reprodutivos. “As mulheres,
tidas como reprodutoras naturais, serdo consideradas doentes ou pervertidas sempre que
expressarem luxuria ou voldpia. Os homens, ao contrério, serdo considerados pocgos de

desejos “(VILELLA, 1999, p.202).

Para BANDEIRA (1999), é importante lembrar que a maioria dos discursos
sobre género implica pensar que cada género pode ser totalmente fragmentado, dividido,
evidenciando que cada pdlo ndo € unico, que ndo existe a mulher e o homem, mas que
existem mulheres e homens, e estes envolvem, de algum modo, as questdes referentes as

suas sexualidades.

Com a epidemia de HIV/AIDS e o recrudescimento das DST, o modo restrito e
restritivo pelo qual as praticas de satide tomam os corpos e o0 sexo de mulheres e de homens
torna-se especialmente problemdtico. A relevancia atribuida a satisfacdo do desejo seja ele
qual for e a primazia dada ao sexo — performance e escolha do objeto— , enquanto
definidores de identidade, vao se contrapor a essa sexologia normativa e prescritiva que

permeia as praticas de saude (VILELLA, 1999, p.203).
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GROSSI (1998), considera que devemos distinguir identidade de género de
préticas afetivo/sexuais, porque sexualidade € apenas uma das varidveis que configura a
identidade de género em concomitincia com outras coisas como os papéis de género e o

significado social da reproducao.

Para MANE; AGGLETON (1999) fatores como: acesso a informacao, acesso a
recursos econdmicos, acesso a tecnologias e servigos apropriados e acesso a condi¢des e
normas sociais que apdiam a decisdo das mulheres influenciam o poder de género em

assuntos relacionados a prevengdo do HIV.

Nas relacdes de género na Costa Rica, no México e na Indonésia, é esperado
que as mulheres assumam a responsabilidade pelas tarefas e cuidados domésticos,
independente do fato de também exercerem fungdes remuneradas fora de casa. Esse
comportamento € acompanhado com freqii€ncia por um tipo de resignacao ou fatalismo. No
Senegal, onde a lei muculmana permite que os homens tenham até quatro mulheres, a
divisdo do trabalho baseada no género é particularmente evidente (MANE; AGGLETON,
1999, p.217).

Os esteredtipos de gé€nero e as relagdes de poder entre homens e mulheres
desempenham um papel-chave na habilidade de as pessoas se considerarem em situagcdo de
risco, quando se trata de DST, HIV/AIDS e, portanto, adotar o sexo seguro (GOGNA;
RAMOS, 1999, p.239).

Biologicamente, as mulheres estdo sujeitas a doencas especificas de drgaos
genitais. As mulheres de uma forma geral morrem muito de complicagdes associadas a
gravidez e doengas dos Orgdos reprodutivos. Se, no campo das DST, existem
especificidades entre homens e mulheres, inclusive na apresentacdo de sintomas, verifica-
se, ainda, que as informacdes sobre a infec¢dao pelo HIV nas mulheres ndo sio suficientes

(BARBOSA, 1999, p.200).

As mulheres estdo longe de apresentarem protecdes contra o HIV, sendo
vitimas em potencial. Podem ser infectadas mais facilmente, ja que a mucosa vaginal ndo se
comporta como uma tinica de protecdo impermeabilizadora, mas sim, possibilitando o

fluxo bidirecional (MAGALHAES, 1998)
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3.1. GERAL

Identificar atitudes e sentimentos entre as mulheres gravidas HIV positivas que
realizaram o pré-natal na rede basica de saide, da DIR XX, e que tiveram seus filhos em

2000.

3.2. ESPECIFICOS

-Identificar o significado terapia anti-retroviral recomendada para as mulheres

gravidas soropositivas.

-Identificar as razdes/motivos que levaram as mulheres gravidas soropositivas,
a aderirem ou ndo ao uso da medicacdo/orientagdes recebidas que sdo

recomendadas para a profilaxia da transmissdo vertical.

-Identificar o comportamento da gestante HIV positiva quanto ao uso da
medicacdo padronizada durante o pré-natal, trabalho de parto, parto e

puerpério.
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4.1. PROCESSO METODOLOGICO

Realizou-se um estudo descritivo, exploratério, com uma abordagem
qualitativa, buscando uma realidade que nido pode ser quantificada, realidade essa onde
pretendemos identificar o significado da soropositividade para essas mulheres e fatores que
interferem na adesdo ao tratamento recomendado na profilaxia da transmissdao vertical.
Acreditou-se que para desvelar os aspectos subjetivos dessas mulheres, esta é a abordagem
mais adequada. Em parte é a capacidade de perceber através das questdes especificas
levantadas, as correlagdes multilaterais e sempre mutdveis que cercam a realidade objetiva,

dentro dos limites da consciéncia possivel (MINAYO, 2000, p.23).

Para MINAYO (2000, p.89), o conhecimento € a construcao que se faz a partir
de outros conhecimentos sobre os quais se exercitam a apreensao, a critica e a duvida. E um
processo de tentativas que Limoeiro Cardoso esclarece bem, usando a imagem do feixe de

luz:

“O conhecimento se faz a custo de muitas tentativas e da incidéncia
de muitos feixes de luz, multiplicando os pontos de vistas diferentes.
A incidéncia de um unico feixe da luz ndo € suficiente para iluminar
um objeto. O resultado dessa experiéncia s6 pode ser incompleto e
imperfeito, dependendo da perspectiva em que a luz ¢ irradiada e da
sua intensidade. A incidéncia a partir de outros pontos de vista e de
outras intensidades luminosas vai dando formas mais definidas ao
objeto, vai construindo um objeto que lhe € préprio. A utilizagdo de
outras fontes luminosas poderd formar um objeto inteiramente
diverso, ou indicar dimensdo inteiramente nova ao objeto”

(LIMOEIRO CARDOSO,1978, p.27).

Segundo MINAYO (2000, p.95) “na abordagem qualitativa, as hipdteses
perdem a sua dindmica formal comprobatéria para servir de caminho e de baliza no
confronto com a realidade empirica” e para CHIZZOTTI (1999, p.79), ‘“a abordagem
qualitativa parte do fundamento de que ha uma relacdo dinamica entre o mundo real e o
sujeito, uma interdependéncia viva entre o sujeito e o objeto, um vinculo indissocidvel entre
o mundo objetivo e a subjetividade do sujeito”. Porém € importante salientar que ‘“ao

contrdrio do que ocorre com as pesquisas quantitativas, as investigagdes qualitativas, por
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sua diversidade e flexibilidade, nao admitem regras precisas, aplicdveis a uma ampla gama

de casos” (ALVES-MAZZOTTI, 1998, p.47).

“Os métodos qualitativos de pesquisa sdo tteis para quem busca

entender o contexto onde alguns fendmenos ocorrem (...) eles
permitem a observacdo de vdrios elementos simultaneamente em
uma pesquisa em grupo (..) sdo capazes de propiciar um
conhecimento aprofundado de um evento, possibilitando a
explica¢do de comportamentos” (VICTORA; KNAUTH; HASSEN,
2000, p.37).

O estudo exploratério, para POLIT e HUNGLER (1995), caracteriza-se pela
exploracdo das dimensdes de interesse de alguns fendmenos, isto €, 0 modo como este se
manifesta e os fatores que a eles se relacionam.

Na abordagem qualitativa identificamos os embasamentos para o
desenvolvimento deste trabalho, pois procuramos levantar nas mulheres gravidas HIV
positivas o significado da soropositividade para elas e as dificuldades na adesdo ao uso da
medicacdo proposta para a reducdo da transmissdo vertical, buscando assim, relacdes
essenciais e expressar as especificidades do problema. Esta busca € obtida através da
interacao entre o objeto de pesquisa e o pesquisador.

Segundo CHIZZOTTI (2001, p.70), o pesquisador deve se envolver com o
universo onde serd realizada a pesquisa. “O conhecimento nédo se reduz a um rol de dados
isolados conectados por uma teoria explicativa, o sujeito observador € parte integrante do
processo de conhecimento e interpreta os fendomenos, atribuindo-lhes um significado”.

Porém, como em toda pesquisa qualitativa, temos que entender que o objeto de
pesquisa “é complexo, contraditorio, inacabado e em constante transformacdo” (MINAYO,
2000, p.22). Esses objetos t€ém uma rede de relagdes “a determinado grupo social ou classe
com suas crencgas, valores e significados” (MINAYO, 2000, p.22).

As metodologias qualitativas sdao muito importantes na constru¢do do
conhecimento sobre saude.

“Seja enquanto concep¢do, seja enquanto politicas, praticas social e/ou
institucional. Como em qualquer processo social, o objeto satde oferece um
nivel possivel de ser quantificado, mas ultrapassa quando se trata de
compreender dimensdes profundas e significativas que nio conseguem ser

aprisionadas em variaveis* (MINAYO, 2000, p.251).
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Por meio da abordagem qualitativa, procurou-se encontrar os significados da
soropositividade e os reais motivos das mulheres gravidas HIV positivas para a sua adesao
ou ndo adesdo a medicacdo recomendada no pré-natal, no trabalho de parto e no parto,
diminuindo a transmissdo vertical, pois “a finalidade de uma pesquisa qualitativa € intervir
em uma situacdo insatisfatéria, mudar condi¢des percebidas como transforméveis, onde o
pesquisador e pesquisado assumem, voluntariamente uma posi¢ao reativa” (CHIZZOTTI,

2001, p.89).

4.2. UNIVERSO DA PESQUISA
4.2.1. Sujeitos da pesquisa

Nesta pesquisa foram inclusas todas as mulheres gravidas soropositivas ao HIV,
que iniciaram o pré-natal na rede basica de saide, dos sete municipios em que foram
encontrados casos de soropositividade, dentre os 21 municipios pertencentes a DIR XX, e

que concordaram em participar da mesma.

Esse total de mulheres grividas soropositivas foram divididas em duas
categorias: mulheres gravidas soropositivas ao HIV que tiveram o diagndstico durante o
pré-natal, parto e as que ja tinham diagndstico de soropositividade ao HIV antes de
engravidarem. Tratou-se de identificar o significado da soropositividade e conhecer as reais
dificuldades dessas mulheres, na adesdo ou nao ao tratamento recomendado para diminuir a

transmissao vertical.

4.2.2. Contexto do Estudo

Este estudo foi efetuado na Dire¢do Regional de Saude (DIR XX) de Sao Jodo
da Boa Vista — SP, localizada a 130 Km de Campinas, a nordeste do Estado de Sdo Paulo,
composta por 21 municipios, que sdo os seguintes: Aguai, Aguas da Prata, Caconde, Casa
Branca, Divinolandia, Engenheiro Coelho, Espirito Santo do Pinhal, Estiva Gerbi, Itapira,
Itobi, Mococa, Mogi Guagu, Mogi Mirim, Santa Cruz das Palmeiras, Santo Antonio do

Jardim, Sdo Jodo da Boa Vista, Sdao José do Rio Pardo, Sdo Sebastido da Grama, Tambau,
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Tapiratiba e Vargem Grande do Sul. Alguns desses municipios estdo situados na divisa do

Estado de Sao Paulo com o Estado de Minas Gerais.

A criacdo das DIRs se deu quando o governador do Estado de Sdo Paulo
extinguiu os Escritérios Regionais de Saide (ERSAs), através do decreto n° 40.083,

publicado em 15 de maio de 1995, no Didrio Oficial do Estado.

As DIRs tém por objetivo contribuir para a qualidade de vida da populagdo das
respectivas regidoes, com a promog¢do, prevencdo e recuperacdo da saude. Coordenam as
atividades da Secretaria da Satide no ambito regional, promovendo a articulagdao
intersetorial com os municipios € com os organismos da sociedade civil, tornando
disponiveis e dando publicidade as informagdes de saude e gerenciais que viabilizam o
controle social do desempenho do sistema de saide (BRASIL, DECRETO N° 40.083,
ART.1°).

A estrutura comum das Dire¢des Regionais de Satde envolve Diretoria com
Assisténcia Técnica e Secdo de Expediente, Divisdo de Planejamento, Avaliacdo e
Desenvolvimento, Grupo de Vigilancia Epidemioldgica; Grupo de Vigilincia Sanitaria;
Nicleo de Apoio a Assisténcia, Divisdo de Financas e Controle, Servico de Pessoal,

Divisdo de Apoio Administrativo (BRASIL, DECRETO N° 40.083, ART.5°).

As Direcdes Regionais de Saide, segundo BRASIL, decreto n°® 40.083, art.11,

tém em suas respectivas dreas de atuacao, as seguintes atribuigdes:

-selecionar, elaborar, monitorar e dar publicidade aos indicadores de satde e da
qualidade de vida da populagcdo da regido, bem como aos indicadores de

produtividade e de qualidade para servicos de saude;

-Identificar a partir dos indicadores de qualidade e da andlise do perfil
epidemiolégico, as oportunidades de vida da populacdo e os riscos a sua

saude;

-tornar disponiveis as andlises e os dados sobre qualidade de vida, capacidade
instalada, producdo de servicos e outras informagdes gerenciais que
contribuam para a atuacao intergovernamental, intersetorial e para o exercicio

do controle social;
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-realizar e coordenar o planejamento regional, incluindo os investimentos em
saude;

-coordenar, orientar e realizar, complementar ou suplementarmente, acdes de
promogao a sadde, de vigilancia epidemioldgica, de vigilancia sanitdria, bem

Ccomo servicos assistenciais;

-avaliar as agOes de saude realizadas nos sistemas locais de saude, incluindo a

prestacdo de servigos gerenciada pelos municipios;

-desenvolver e transferir para os municipios, tecnologia de gestdo da satde,
mediante orientacdo ao planejamento e a realizacdo de acdes e servicos de
saude, conforme as necessidades identificadas nas andlises do perfil

epidemiolégico da regido;

-garantir o acesso da populagdo a todos os niveis de atencdo, com a organiza¢ao
e o gerenciamento do sistema de referéncia da regido, bem como pela

articulacdo das referéncias extra-regionais;

-avaliar o impacto do sistema de saude na qualidade de vida na populacido da
regiao;

-gerenciar as demandas regionais e locais, de acordo com as prioridades
definidas a partir das anélises do perfil epidemiol6gico;

-gerenciar a aplicacio dos recursos estaduais;

-promover de forma articulada com outras instituicoes e orientar os municipios

no processo de desenvolvimento dos profissionais da area de satde.

A partir da nova Constituicio da Republica, vérias iniciativas institucionais,

legais e comunitarias foram criando as condi¢des de viabilizagdo plena do direito a satde.

Com a Lei N° 8.080/90 fica regulamentado o Sistema Unico de Satide — SUS, estabelecido

pela Constitui¢ao Federal de 1988, que agrega todos os servigos estatais das esferas federal,

estadual e municipal e os servicos privados (desde que contratados ou privados) e que €

responsabilizado, ainda que sem exclusividade, pela concretizacio dos principios

constitucionais. As Normas Operacionais Bésicas (NOB), por sua vez, a partir da avaliagdao

do estdgio de implantacdo e desempenho do SUS, se voltam, mais direta e imediatamente,
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para a defini¢do de estratégias e movimentos taticos, que orientam a operacionalidade deste
Sistema (NOB-SUS, 01/96).

A NOB 01/96 tem por finalidade primordial promover e consolidar o pleno
exercicio, por parte do poder publico municipal e do Distrito Federal, da fun¢do de gestor
da atencdo a saude dos seus municipes (Artigo 30, incisos V e VII, e Artigo 32, Paragrafo
1°, da Constituicdo Federal), com a conseqiiente redefinicio das responsabilidades dos
Estados, dos Distrito Federal e da Unido, avancando na consolidacdo dos principios do
SUS. Ao tempo que se aperfei¢oa a gestdo do SUS, a NOB aponta para uma reordenacao
do modelo de atenc¢do a saude, na medida em que redefine:

- os papéis de cada esfera de governo e, em especial, no tocante a dire¢do

unica;

- 0s instrumentos gerenciais para que municipios e estados superem o papel

exclusivo de prestadores de servigos e assumam seus respectivos papéis de

gestores do SUS;

- o0os mecanismos e fluxos de financiamento, reduzindo progressiva e
continuamente a remuneragdo por producdo de servigos e ampliando as
transferéncias de carater global, fundo a fundo, com base em programagdes

ascendentes, pactuadas e integradas;

- a pratica do acompanhamento, controle e avaliagdo no SUS, superando os
mecanismos tradicionais centrados no faturamento de servigos produzidos e
valorizando os resultados advindos de programacdes com critérios

epidemioldgicos e desempenho com qualidade;

- os vinculos dos servicos com os seus usudrios, privilegiando os nucleos
familiares e comunitdrios, criando, assim, condi¢cdes para uma efetiva

participacao e controle social.

A Norma Operacional da Assisténcia a Saude NOAS-SUS 01/2001, que amplia
as responsabilidades dos municipios na aten¢do bésica; define o processo de regionalizagao
da assisténcia; cria mecanismos para o fortalecimento da capacidade de gestdo do Sistema

Unico de Satde e procede 2 atualizacio dos critérios de habilitacdo de estados e municipios

(BRASIL, portaria n 95, Art. 1, 26/01/2001).
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Para o aprofundamento do processo de descentralizacdo, deve-se ampliar a
énfase na regionalizac@o e no aumento da eqiiidade, buscando a organizacdo de sistemas de
saude funcionais com todos os niveis de aten¢do, ndo necessariamente confinados aos
territérios municipais e, portanto, sob responsabilidade coordenadora da Secretaria de
Estado da Saude. Além da l6gica politico-administrativa de delimitacdo dos sistemas de
saude, que assegura a indivisibilidade dos territorios municipais e estadual no planejamento
da rede e a autonomia dos entes governamentais na gestdo, ¢ fundamental considerar, para a
definicio do papel da SES e de cada SMS no sistema funcional, as nogdes de
territorialidade na identificacdo de prioridades de intervencdo e de organizagdo de redes de
assisténcia regionalizadas e resolutivas, além das capacidades técnico-operacionais ao
exercicio das fungdes de alocagdo de recursos, programagao fisico-financeira, regulacdo do
acesso, contratacdo de prestadores de servicos, controle e avaliacio (BRASIL, portaria n

95, Art. 2°,26/01/2001).

Através do contato direto com grupo de vigilancia epidemioldgica, que tem
atribuicdo de orientar e realizar, complementar ou suplementar as acdes de vigilancia
epidemioldgica na area de abrangéncia da DIR XX, levantamos dados que evidenciassem o
problema, razao esta para a escolha deste assunto, ocorrendo assim, o desenvolvimento da

pesquisa.

4.3. ASPECTOS ETICOS

Atendendo a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Satde - Diretrizes e
Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos do Ministério da
Saude (BRASIL. Ministério da Saude,1998), o primeiro passo para a operacionalizacdo da
pesquisa foi apresentacdo deste projeto a Dire¢dao Regional de Saude XX, a fim de obter a

autorizagdo para desenvolver este estudo (anexo 01), encaminhada em 09/11/2001.

Foi também enviado ao Comité de Etica em Pesquisa da FCM — UNICAMP,
em 13/11/2001 para ser apreciado, sendo aprovado em 22/01/2002.

Por se tratar de uma pesquisa que envolve seres humanos (mulheres gravidas

HIV positivas), foi elaborado o termo de consentimento livre e esclarecido (anexo 03).
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4.4. COLETA DE DADOS

A coleta de dados “ndo é um processo acumulativo e linear cuja freqii€ncia,
controlada e mensurada, autoriza o pesquisador, exterior a realidade estudada e dela

distanciado, a estabelecer leis e prever fatos” (CHIZZOTTI, 2001, p.90).

Realizou-se entrevista semi-estruturada como instrumento para coleta de dados,
“porque esta, a0 mesmo tempo que valoriza a presenca do investigador, oferece todas as
perspectivas possiveis para que o informante alcance a liberdade e a espontaneidade
necessdrias, enriquecendo a investigacio” (TRIVINOS,1990, p.147) e conduzidas através

de um roteiro guia (anexo 02), consentida e gravada.

7

A entrevista semi-estruturada € um meio “em que intencionalmente o
pesquisador recolhe informagdes através da falas dos atores sociais... meios de coleta dos
fatos relatados pelos atores, enquanto sujeitos-objetos de pesquisa que vivenciam uma

determinada realidade que estd sendo focalizada” (MINAYO, 2000, p.107).

Segundo POLIT & HUNGLER (1995), a entrevista semi-estruturada ‘“Oferece
ao pesquisador algumas vantagens, como a observagdo direta dos sujeitos, obtencdo de
dados retrospectivos ou futuros, dados sobre sentimentos, valores, opinides € motivacoes”,

0 que veio ao encontro de nossa proposta de estudo.

As entrevistas foram gravadas “para a exatidao e perfeicdo do registro”
(LANGNESS, 1973, p.77), “ela permite contar com todo o material fornecido pelo
informante” (TRIVINOS, 1990, p.148). Foram transcritas imediatamente apds serem
realizadas, foram lidas exaustivamente para delimitarmos as categorias “a palavra categoria
(...), se refere a um conceito que abrange elementos ou aspectos com categorias comuns ou
que se relacionam entre si. Essa palavra estd ligada a idéia de classe ou série” (MINAYO,

2000, p.107).

O roteiro de entrevista (anexo 02) conteve poucas questdes e foi uma base de
orientacdo para a conversa, pois, “deve ser o facilitador de abertura, de ampliacdo e de
aprofundamento da comunicacdo. Dele constam apenas alguns itens que se tornam

indispensaveis para o delineamento do objeto” (MINAYO, 2000, p.99).
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Para as anotagdes das observacdes realizadas pelo pesquisador no momento da

entrevista, utilizamos um didrio de campo.

Os dados colhidos tém a finalidade de “intervir em uma situacao insatisfatoria,
mudar condicdes percebidas como transformdveis, onde pesquisador e pesquisados

assumem, voluntariamente, uma posicao reativa” (CHIZZOTTI, 2001, p.89).

Qualquer coleta de dados em pesquisa qualitativa deve ter “a inten¢do de captar
as representacgdes subjetivas dos participantes, a fim de favorecer a intervengdo dos agentes
em sua realidade ou organizar a a¢do coletiva para transformar as condi¢des problemaéticas”

(CHIZZOTTIL, 2001, p.90).
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5. ANALISE DE DADOS
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A andlise dos dados obtidos nos permitiu a “passagem constante entre
informacdes que sdo reunidas e que em seguida, sdo interpretadas, para o levantamento de

novas hipoteses” (TRIVINOS, 1990, p-171).

Na andlise dos dados obtidos buscamos, através de um processo continuo,
organiza-los em categorias, padrdes, relagdes, revelando seus significados, “a medida que
os dados vao sendo coletados, o pesquisador vai procurando identificar temas e relacoes,
construindo interpretacdes € gerando novas questdes e/ou aperfeicoamento as anteriores,
num processo de sintonia fina que vai até a analise final” (ALVES-MAZZOTTI, 1998,
p-170).

Para uma primeira andlise dos dados coletados, “fez-se necessario realizar uma

sintese dos dados, que consiste em ordend-los e lapidd-los” (VICTORA, 2000, p.73-4).

A andlise também pode ser “desenvolvida através da discussdo que os temas e
os dados suscitam. No momento da discussdo, o pesquisador adota e descarta teorias
existentes com base na argumentacdo que seus achados lhe facultam. Também na
discussao, apresenta-se a relacao entre as hipoteses de trabalho e sua confirmag¢do ou nio na

pesquisa empirica” (VICTORA, 2000 p.75).

A andlise de conteido pode ser definida como “um conjunto de técnicas de
comunicacdo, visando a obter, por procedimentos interativos e objetivos a descricdo de
conteido das mensagens indicadoras (qualitativas ou ndo) que permitam inferéncia de
conhecimentos relativos a condi¢do de produgdo/recepcao (varidveis inferidas)” (BARDIN,

1977, p.42).
Para MINAYO (2000, p.203),

“A analise de contetido parte de uma literatura de primeiro plano para
atingir um nivel mais aprofundado: aquele que ultrapassa os
significados. Para isso a andlise de conteddo relaciona estrutura
semantica (significantes) com estruturas socioldgicas (significados)
dos enunciados. Articula superficie dos textos descritos e analisados
com os fatores que determinam suas caracteristicas, varidveis
psicossociais, contexto cultural e processo de producdo da

i)

mensagem.... .
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Buscou atingir os “‘significados manifestados e latentes” nos dados obtidos,
usando a andlise temdtica, a qual consiste em descobrir “nucleos de sentido que compdem
uma comunicacdo e cuja presenca ou freqii€éncia signifiquem alguma coisa para o objeto
analitico visado” (MINAYO, 2000, p.209), dando origem as categorias, as quais agrupam
elementos, idéias ou expressdes em torno de um conceito capaz de abranger o todo

pesquisado.
Seguimos o recomendado por MINAYO, 2000:

1 — Pré-andlise: leitura do material obtido, organizando-o para andlise,
definindo as unidades de registro, unidades de contexto, trechos

significativos e categorias;

2 — Exploracdo do material: leitura exaustiva, codificacdo, transformacao dos

dados em nucleos de compreensao;

3 — Tratamento dos resultados e interpretacdo: destacar as informagdes obtidas,
propondo inferéncias e explicacdes em torno de dimensdes tedricas

apresentadas.

Para a execucdo do relatério final, permitiu “trazer as explicacdes para os
fendmenos. A explicacdo da realidade € a tentativa de encontrar os principios subjacentes

aos achados no decorrer da pesquisa” (VICTORA, 2000, p.75-6)

Desta maneira, através dos dados transcritos das entrevistas, buscou-se formar

categorias que fossem explicativas para os pressupostos que levantamos.

5.1. A BUSCA DAS MULHERES ENTREVISTADAS

Como essas mulheres pertenciam a sete municipios da DIR XX de Sao Jodo da
Boa Vista, os contatos foram realizados através do setor de Vigilancia Epidemioldgica dos
municipios que, por meio de convocagdo, solicitaram o comparecimento ao servigo para
tratar de assunto de seu interesse. Optamos em realizar as entrevistas no préprio servigo de
saide do municipio, pois, se tratando de HIV/AIDS, muitas vezes o diagnostico €
camuflado dos familiares e assim entdo preservariamos o sigilo da paciente. Através do

comparecimento da entrevistada fizemos o convite para a participacdo na pesquisa e
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esclarecemos sobre o estudo, bem como a importincia de sua colaboracio no
desenvolvimento da pesquisa sobre a transmissdo do virus HIV na gestacdo. Tiveram a
liberdade de decidirem a participacdo nas entrevistas, que foi documentado através do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (anexo 03).

Através da consulta nas fichas de investigacdo da gestante HIV positivo e da
crianca exposta na DIR XX, foram identificadas 21 mulheres soropositivas que pariram no
ano de 2000 e 22 criangas expostas, em acompanhamento, pertencentes a 07 municipios

dessa DIR.

Ap6s, encerradas as notificacdes do ano de 2000, foi notificado mais um caso
da cidade de Mogi Guagu em setembro de 2001, totalizando 22 mulheres soropositivas e 23

criangas expostas que passou a ser nossa populacdo.

Mediante as fichas de notificac@o solicitamos a vigilancia epidemioldgica dos
municipios para convocarem as mulheres para comparecer as Unidades de Satide. Dessas,
foram convocadas 20 mulheres, pois duas foram a ébito. Comparecemos nos municipios na
data previamente agendada, na primeira convocagcdo 10 (50%) mulheres compareceram,
uma se mudou da cidade, uma recusou participar e oito ndo comparecerem mesmo apos a

segunda convocagao.

O Quadro 1 mostra a situagdo das mulheres convocadas em relagdo a

participacao no estudo.
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Quadro 1: Situacdo das mulheres grdvidas soropositivas convocadas pela Vigilancia

Epidemioldgica em relagdo a presente pesquisa.

Municipios N° HIV+ SITUACAO QUANTO A ENTREVISTA
Aceitou Nao Outros
Aceitou Mudou-se | ébito NR*
Casa
Branca 1 1 - - - -
Itapira 1 1 - - - -
Mococa 2 1 1 - - -
Mogi
Guacgu 5 1 - 1 1 2
Mogi
Mirim 9 2 - - 1 6
SJ.da
Boa Vista 3 3 - - - -
V. Gde
do Sul 1 1 - - - -
Total 22 10 1 11

* NR= ndo respondeu

Todas as mulheres que aceitaram participar do estudo, o fizeram com bastante
disposicdo, apds terem recebido as informacdes e explicacdes sobre a pesquisa e da

necessidade do termo de consentimento assinado.
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5.2. OS ATORES SOCIAIS
5.2.1. O perfil das mulheres convocadas

No quadro 2 apresentamos o perfil das 22 mulheres soropositivas da DIR XX
que realizaram o pré-natal na rede bdsica e pariram no ano 2000, segundo o nimero de

casos, 0os municipios, o uso de AZT no pré-natal, no parto e na crianca.

Quadro 2: Distribuicdo de mulheres gravidas HIV+ segundo, municipios, uso de AZT no
pré-natal, uso de AZT no parto e criancas que receberam AZT, segundo ficha de

investigacao epidemioldgica.

Uso de AZT no Uso de AZT no Uso de AZT pelo
Municipios N° HIV+ pré-natal Parto Recém Nascido
sim nao ign |Sim nao ign sim nao ign
Casa
Branca 1 - 1 - - 1 - 1 - -
Itapira 1 1 - - - - 1 1 - -
Mococa 2 1 1 - 1 1 - 2 - -
Mogi
Guacgu 5 5 - - 3 1 1 4 2 -
Mogi
Mirim 9 6 3 - 6 3 - 9 1 -
S.J.Boa
Vista 3 2 1 - 2 1 - 3 - -
V.Gde
do Sul 1 1 - - 1 - - 1 - -
Total 22 16 6 - 13 7 2 20 3 -
Andlise de Dados

81



Conforme o Quadro 2, 16 mulheres aderiram ao uso de AZT no pré-natal,
houve indicagdo para 13 no parto e 20 criangas fizeram uso apds o parto.

No Quadro 3 apresentamos o perfil das mulheres entrevistadas segundo
municipio, idade, categoria de exposicdo, diagnéstico, tipo de parto e uso do AZT.
Podemos observar que das 10 mulheres entrevistadas a categoria de exposi¢do foi
exclusivamente sexual, mostrando a vulnerabilidade do género para o aumento dos casos de
HIV/AIDS, pois as mulheres se submetem a relacdes sexuais desprotegidas para satisfazer
0 seu parceiro.

Quadro 3: Distribuicdo das mulheres gravidas soropositivas entrevistadas, segundo

municipio, idade, categoria de exposi¢do, diagndstico, tipo de parto e uso do

AZT.
Exp Diagnéstico Tipo de Uso de AZT
Municipio N° de Idade | Sexua Parto
gravidas 1 Ce No
HIV+ antes no | Nor | sa | Pré- Par | RN
PN PN | mal | rea | Natal to
Casa
Branca 1 28 1 - 1 1 - - - 1
Itapira 1 32 1 - 1 - 1 1 1 1
Mococa 1 24 1 - 1 - 1 1 1 1
Mogi
Guacu 1 28 1 1 - - 1 1 * ok
Mogi
Mirim 2 19 2 1 1 - 2 1 2 1
S.J.Boa
Vista 3 22 3 1 2 - 3 3 3 3
V.Gde Sul
1 17 1 - 1 1 - 1 1 1
Total 10 10 3 7 2 8 8 7 8

* mulher ndo sabe informar

** crianga nasceu e foi a 6bito
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A idade média dessas mulheres variaram entre 17 a 32 anos. A mulher, sendo
contaminada na faixa etdria reprodutiva pode ter sua vida radicalmente comprometida e
contaminar também seus filhos durante a gestacdo ou parto. A contaminagdo através de
relagdes sexuais evidenciam que, apesar de todas as conquistas femininas, até hoje muitas
mulheres ndo se sentem seguras o bastante para negociar com o parceiro o uso do
preservativo. Como diz ALDANA, (1992, p.158) demandar do companheiro o uso do
preservativo exige um processo de negociacdo nem sempre facil para as mulheres,
principalmente, quando se trata de companheiro fixo. Sob o ponto de vista da prevencao a
énfase dada ao uso da camisinha para prevenir a infec¢ao pelo HIV € bastante ilustrativa da

diferenca e da desigualdade entre os géneros.

Das 10 mulheres entrevistadas, oito aderiram a medica¢do no pré-natal, oito
receberam a medicacdo no parto, uma ndo sabia informar e oito criangas receberam a
medicacdo no pds-parto. Duas das criancas deixaram de receber, pois uma foi a 6bito e a
outra a mae se recusou a oferecer. As duas mulheres entrevistadas que nao aderiram a
medicacdo no pré-natal uma foi por principios religiosos e a outra, por motivo de mudanca

de cidade, ndo fez acompanhamento pré-natal.

Sobre as oito mulheres que ndo atenderam a convocacao do servico de saide e
uma que nao aceitou participar, trés nao haviam aderido ao uso da medica¢do no pré-natal.
O nao comparecimento destas mulheres leva-nos a levantar hipdteses como a ndo aceitagao
da doenca, a baixa auto-estima para o enfrentamento da doenca, a ndo-adesdo ao
tratamento, o desinteresse pela vida e muitos outros sentimentos que ndo foram possiveis

identificar.

Nao podemos considerar alguns encontros suficientes para conhecermos uma
pessoa, mas tentaremos aqui colocar o que essas mulheres nos trouxeram, compartilhando

suas historias.

Percebemos que algumas mulheres se expressavam, muito bem, apesar de erros
de vocabuldrio, enquanto outras apresentavam dificuldades neste sentido. Algumas se

emocionaram e notamos fortes sentimentos em suas falas e siléncios.
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Os nomes aqui usados sdo ficticios para preservar o anonimato. Tomou-se por
empréstimo nomes dos signos para serem dados as mulheres que ja tinham o diagndstico da
soropositividade antes da gravidez e de pedras as mulheres que tiveram o diagndstico da
soropositividade durante a gravidez, pois acreditamos que, em muitos momentos da vida
dessas mulheres, tiveram que se comportar como pedra e acreditar nas previsdes dos signos
para continuar sua luta de viver. Essas mulheres permitiram-nos conhecer sua historia de

vida.

Jade — Tez morena de olhos muito expressivos e vivos, aparenta estar com 25
anos. E magra, de estatura mediana, olhos castanhos escuros, sua sobrancelha é acirrada e
escura. Segunda gravidez, pois, tem um filho, fruto de um relacionamento quando solteira.

Com o parceiro atual esta convivendo ha sete anos.

Contou que jamais pensou ser portadora do virus HIV e que o parceiro ji fez o

exame e deu negativo.

A gravidez foi planejada, pois desejava engravidar, mas devido ao sofrimento

da crianga, ndo deseja outras gravidezes.

Durante a entrevista apresentou-se segura, embora em alguns momentos, ficou

em siléncio abaixando a cabeca e no rosto havia expressao de tristeza.

Tanzanita — um pouco de crianga, um pouco de mulher, € bonita, tem 17 anos,

loira de olhos verdes, porém, seu olhar € triste.

Durante a entrevista apresentou-se muito apreensiva, varios momentos sua voz

parecia trémula, parecia que ndo conseguia erguer o tom de voz, falando baixo, para dentro.

Primeira gravidez, a qual ndo foi planejada, foi conseqiiéncia de relagdo sexual
desprotegida. Logo que iniciou o pré-natal e teve o resultado da sorologia positiva ao HIV

contou para o parceiro que também fez o exame, o qual deu negativo e depois a abandonou.

Percebe-se que a vontade de viver estd apagada, os planos de vida ndo existem

mais. Relatou que tem vontade de entregar a crianca para o pai.

Rubelita - mulher de mais de 20 anos, cabelos compridos de coloragdo

castanho claro, de estatura mediana e constituicdo mais forte. Morava em Campinas e apds
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ter engravidado foi morar em Mogi Mirim com um amigo que assumiu a crianga como seu

filho. Engravidou pela primeira vez, mas nao foi uma gravidez planejada.

Ao saber do resultado do exame no pré-natal, queria ir embora sem contar para
o parceiro, mas acabou contando e este aceitou, dando apoio. Referiu serem evangélicos e

tém esperanca de que Jesus possa mudar este quadro.

No decorrer da entrevista pude perceber que a paciente negou que Servico
informou sobre o fato de ndo ter tomado a medicacdo pré-natal, ndo ter dado medicagdo
para a crianca e ter amamentado. Chorou quando indagamos sobre a amamentacdo, foram

muitas as emogdes para trabalharmos o que angustia o entrevistador.

Quando realizei a entrevista a mulher estava no periodo puerperal do seu

segundo filho.

Esmeralda — moca, morena, alta e bonita, de aparéncia diferenciada com idade
em torno de 25 anos. Residia em Sdo Paulo, foi morar em Sdo Jodo da Boa Vista e

conheceu um mogo e acabou ficando gravida. E sua terceira gravidez e nao foi planejada.

Contou que o parceiro atual fazia uso de droga injetdvel, mas ndo foi dele que
adquiriu a doenga, pois ele ja fez dois exames e deram negativos. Atualmente estdo juntos,

mas j& quis se separar porque quando discutem o assunto acaba fazendo parte da discussao.

A mulher aparentou estar segura da situag@o, consciente do problema e realiza o
acompanhamento dela e da crianga corretamente, busca muita ajuda médica, até em

momentos depressivos.

Ametista — E uma mulher de estatura baixa, tez morena, cabelo crespo e curto,
com 28 anos de idade. Morava em Casa Branca quando ficou sabendo da gravidez, mas
mudou-se para Sao Paulo e ndo realizou o pré-natal e quando retornou a Casa Branca ja
estava no final da gestacdo. Era sua primeira gravidez e quando veio a saber da

confirmacao do resultado, estava internada e o bebé ja havia nascido.

Pareceu ser uma mae preocupada com o filho e se sente aliviada por ndo ter
passado a doenca para o filho, pois ja realizou vérios exames e estdo negativos. Foi

marcada a entrevista pelo servico no mesmo dia da coleta de sangue da crianga.
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Agata — Cheguei ao servigo para fazer a entrevista e a aguardei por mais de
uma hora para sua chegada. Foi convocada e segundo informacdes da equipe,
comprometeu-se a comparecer. Ja estava desistindo quando chegou uma mocga de estatura
mediana, tez clara, cabelo comprido de coloracdo castanho claro, olhos castanhos. Foi
muito simpdtica e receptiva, disse que ficou com receio de vir porque achava que nao

saberia o que falar.

Contou que ficou gravida uma vez, mas perdeu na hora do parto e essa segunda
gravidez foi desejada, tomava remédio e parou para engravidar. Veio a saber da sua
soropositividade no pré-natal e seu parceiro também realizou o exame e estd positivo. Sua
familia ndo sabe do seu problema, o parceiro é que da apoio. Pareceu ser uma pessoa
esclarecida sobre o seu problema, pois falou que discutiu a via de parto com o médico,

mostrando ser interessada sobre assuntos referentes a doenga.

Hematita - Para entrevistar essa mulher tive que comparecer ao servico duas
vezes. A primeira para explicar ao diretor de saide o que seria feito e a segunda para

realizacdo da entrevista.

Quando me deparei com a entrevistada vi uma mulher extremamente magra, de

baixa estatura, cabelo curto e um olhar baixo, triste.

Foi dificil conseguir que esta mulher se abrisse, pois desde o inicio as respostas
as perguntas eram objetivas. Demoramos, falamos de outros assuntos até conseguirmos que

contasse sobre sua vida.

Relatou que tinha um filho de 8 anos e que essa gravidez nao foi planejada, pois

nao queria mais filhos. Tomava anticoncepcional e parou por dois meses e engravidou.

Veio a saber, que adquiriu o virus do parceiro, usudrio de droga injetavel,
escondido dela, sentiu-se traida e abandonou o parceiro. Nao gosta de ficar pensando no seu
problema sendo enlouquece. O parceiro veio a falecer, pois se recusou a fazer tratamento e

continuou usando droga.

Tem magoa do tratamento que recebeu do hospital, pois disse que o tratamento
dado pela enfermagem foi diferente das outras mulheres e também do recebido quando

ganhou o seu outro filho. Acabou saindo antes do hospital.
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Disse que a crianga estd na creche, recebe leite do municipio e trabalha
informalmente (faz bico) para sobreviver. Pareceu ser uma pessoa muito revoltada com a
situacdo, mas no final da entrevista disse que foi bom conversar, pois ndo tem ninguém

com quem possa falar sobre sua situagao.

Aries — A entrevista foi marcada trés vezes e para que esta acontecesse, tive
que conversar com a mocga pelo telefone e propor a pagar o seu transporte até a unidade,
justificando o dificil retorno por ter vindo de Campinas. Acabei esperando mais uma hora
para iniciar a entrevista quando chegou uma moga morena, estatura baixa de cabelo

castanho e curto.

Ela ja sabia ser portadora do virus desde 1998, quando fez pré-natal do seu
outro filho, tem vinte dois anos, mae de 3 criancas. Esta gravidez nao foi planejada, usou
preservativo e ndo sabe o que ocorreu. Nao tem parceiro fixo. Reside na casa de sua mae,
ndo trabalha e quem a ajuda é a familia e tem também apoio de uma ONG que atua no

municipio.

Pareceu ndo se importar com a vida por estar contaminada. Deu-nos impressao

que se importa somente quanto tempo tem de vida, pois queria saber sobre a doenca.

Gémeos — Quando cheguei a unidade de satdde para entrevista aguardei meia
hora, entdo a enfermeira resolveu telefonar na casa dela e a mesma disse que nao poderia
vir. Foi solicitado para que eu fosse até a sua casa que ficava em um bairro retirado da

cidade. Fui bem recebida, expliquei que gostaria de conversar sobre como foi sua gravidez.

Mulher de estatura média, clara, com vinte e oito anos, tem 2 filhos vivos, pois
o terceiro faleceu. Informou que foi contaminada pelo parceiro, descobriu ser HIV positiva
na gravidez anterior e acabou ficando gravida novamente, nao faz uso de nenhum método
contraceptivo, diz que ndo pode tomar pilula e o parceiro ndo gosta de usar preservativo,
deseja operar, mas ndo conseguiu se recuperar ainda da gravidez, que diz ter acabado com

ela.

Informou que sua gravidez tumultuada porque teve varios problemas de saude e

familiar. Chorou bastante quando contou que a crianca foi a 6bito logo apds o parto.
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A atividade do parceiro para sobrevivéncia da familia é de catador de lixo.
Enquanto estava na casa realizando a entrevista, apareceu um senhor para buscar o
material, quando o parceiro pediu para ajuda-lo a pesar. Apds esse procedimento, a GEmeos
contou-me que o seu companheiro ndo sabe ler, por essa razdo e para ndo ser enganado, €

que ela o ajuda na pesagem.

Pude observar que a casa estd bem cuidada apesar da mulher estar com a sua
saude comprometida. Disse-me estar fazendo tratamento, mas que ndo esta respondendo as

drogas.

Touro — Deparei com uma mulher de apenas vinte anos que trazia consigo uma
histéria de vida extremamente confusa. Informou que teve varios parceiros e esta entrevista
foi referente a terceira gravidez. Teve uma filha que vive com sua mée e a segunda filha
vive com ela e a terceira foi a 6bito. Quando ficou sabendo que estava gridvida novamente o
seu pai colocou-a para fora de casa. Relatou que teve que pedir comida e dormir na rua.
Hoje vive com o pai da crianga, mas este ndo trabalha, usa droga e vive preso. Relata que
consegue comida para ela e para a crianca com a irma do parceiro. Pediu cesta bdsica na

promocao social, mas ndo é sempre que recebe.

Na observacdo do pesquisador foi um dos casos mais complexos. A Touro
parecia estar alheia a situag¢do, ndo querendo entender o problema. Ou seja, em processo de
negacdo. Deparamos com situacdo de abandono, desvalor a vida, promiscuidade, desespero,

constantes buscas. Essa entrevista foi muito angustiante para entrevistadora/pesquisadora.

As entrevistas foram realizadas pela propria pesquisadora, percorrendo
distancia entre os municipios de 25 a 100Km, com recursos préprios, sendo que em alguns

municipios teve que retornar mais de uma vez.

5.3. DESVELANDO AS FALAS

“O Momento ndo ¢é sé dizer ndo ao sexo nio desejado, ao sexo sem
protecdo ou a gravidez indesejada — o momento é de dizer ndo
também a desigualdade, a discriminagdo e a falta de opcdes. E

preciso ousar”.

(DINIZ & ARAUIJO, 1994)
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Através de entrevistas realizadas com mulheres soropositivas ao virus HIV, que
vivenciaram também a gravidez nessa condicdo, procedemos as reflexdes a respeito da
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS), no sentido de desvelar significados,
sentimentos e atitudes em relacdo ao processo de enfrentamento e apontar caminhos que
possam contribuir, de alguma forma no acolhimento dessas mulheres e na prevengao da

transmissao vertical do virus durante a gestacdo, trabalho de parto e parto.

Assim, apds exaustiva leitura dessas entrevistas, emergiram os nucleos

temaéticos, onde agrupamos categorias que expressaram relagdes entre si, como segue:
A — A gravidez ndo planejada e contaminacdo pelo HIV
A.l — Vivenciando relagdo sexual desprotegida no relacionamento estavel
A.2 — Submetendo-se a relacdo sexual desprotegida
B — Descobrindo a soropositividade
B.I — Descobrindo estar contaminada pelo virus HIV
B.2 — Categoria de exposi¢do na transmissao do virus HIV
B.3 — Tomando conhecimento da soropositividade ao virus HIV
B.4 — Enfrentando o resultado da soropositividade ao virus HIV
C - Vivenciando a soropositividade
C.1 — Preocupando-se com a transmissao do virus HIV para a crianca
C.2 — Vivenciando o preconceito
C.3 — Vivenciando a violac¢ao do diagndstico e a falta de ética profissional
D — Vivenciando o processo reprodutivo e a soropositividade
D.1 — Gravidez
D.2 — Pré-parto e parto
D.3 — Pés-parto
D.4 — Amamentacdo: um direito negado

E — Cuidando da sauide da crianga
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E.1 — Profilaxia com Zidovudina para crianca

E.2 — Acompanhamento das criangas apds 0 nascimento
E.3 — Necessidade de camuflar o frasco da medicagdo

F — Revelando a rede social

F.1 — Contando com apoio da familia de origem

F.2 — Contando com apoio do parceiro

F.3 - Contando com o apoio da equipe ambulatorial

F. 4 - Vivenciando a pressao e rejeicao familiar

G — Desejando nova gravidez

H - Nao desejando nova gravidez

A seguir, discutiremos cada nticleo tematico conforme agrupamento de idéias e

encontros que para nds apresentava comunicagdo de significados.
A — A gravidez ndo planejada e contaminacdo pelo HIV

A ocorréncia de gravidez ndo planejada e contaminacdo pelo HIV pode ser
justificada pela contracep¢do inadequada e relagcdes sexuais desprotegidas apresentada no

diagrama abaixo (Fig. 1).

Relacionamento Relacionamento
estavel instavel
Contracepcao inadequada Relacoes sexuais desprotegidas

Gravidez ndo planejada M contaminag¢do pelo HIV

Figura 1: Diagrama do processo de gravidez ndo planejada e contaminagdo

pelo HIV
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A.l — Vivenciando relagdo sexual desprotegida no relacionamento estavel

Para DORA (1998, p.40), o poder de decisdo das mulheres sobre sua vida

reprodutiva estd limitado pelo seu lugar na sociedade, no pais e no continente em que vive.

O uso do preservativo masculino é um método de controle dos homens, sendo
sua negociagdo com o parceiro muitas vezes dificil para as mulheres (VIEIRA,

FERNANDES, DiAZ, KALCKMANN, PLUCIENNICK, 1999, p.328).

A contaminacdo das mulheres vem aumentando em ritmo acelerado,
principalmente nas donas de casa com parceiro Unico, em que a prevengdo para O
imagindrio delas e seus parceiros torna-se uma medida desnecessaria (DANTES, 1997). O
estudo de MORAIS e BONCIANI (2000) também mostra resultados semelhantes. Ao fazer
perguntas as mulheres se tomavam alguma medida de prevencdo, a resposta majoritéria foi
a de “ndo se consideram expostas ao risco” ou “consideram que se previnem’ porque t€m

um Udnico parceiro.

Situagdes essas que estdo intimamente relacionadas as questdes de género.
Sabe-se que existe uma desigualdade instalada de poder entre o0 homem e a mulher. A
submissdo feminina foi incorporada coletivamente e continua sendo mantida até os dias de

hoje.

Para elas, o uso do preservativo na relacdo sexual estdvel passa a ser

desnecessario com o passar do tempo, devido ao desenvolvimento de confianga no parceiro.

“No comego sim, depois de dois anos juntos passei a nfio usar mais” (Hematita)
“Usava camisinha até os trés meses dela e a gente casou... e ndo usei mais” (Rubelita)

Se de um lado a responsabilidade da contracep¢ao € tradicionalmente atribuida
as mulheres, por outro, é inconcebivel no imagindrio popular, que num relacionamento

estavel e de confianca necessite de “prote¢do” contra o parceiro.
A.2 — Submetendo-se a relacdo sexual desprotegida

Segundo PARKER (1991), a reproducdo tradicional, aquela que atribui uma
postura passiva e dependente a mulher, dificulta a incorporacdo e manutencdo de medidas
preventivas por parte delas, ja que tém menor poder de negociagao e decisdo nas atividades

sexuais.
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Embora as mulheres tenham o conhecimento da transmissdao do HIV pelo

contato sexual, relatam que se submetem a relagdes sem protecao.

“Eu ndo posso tomar remédio e o meu marido nfio consegue usar camisinha, meu marido joga

fora” (Tanzanita)

Para GUIMARAES (1994, p.261), a despeito do tom unissex das campanhas de
prevengdo ao uso da camisinha para prevenir a infeccdo pelo HIV € muito ilustrativa desta
diferenca e desigualdade entre géneros, antes de mais nada, ndo € a mulher que veste a
camisinha, mas o homem'. Se essa solicitacio partir da mulher, exigird o consentimento do

parceiro que, no geral, € avesso a seu uso.

Foi também relacionado pelas mulheres o ndo uso da contracep¢ao/prevencao

devido a auséncia de parceiro, no momento.
“No momento nio faco nada, ndo estou saindo com ninguém” (Hematita)

Esse comportamento mostra também que essas mulheres pode ndo tomar

nenhuma atitude preventiva, caso ocorra situacao inesperada.

B — Descobrindo ser soropositiva

A descoberta da soropositividade mobiliza muitos sentimentos. O impacto
acompanhado de reac¢des adversas como angustia, raiva, medo, incluindo a negacdo da
situacdo que é concomitante a descoberta por parte de algumas mulheres da infidelidade do
companheiro gerando sentimentos de trai¢do, outras vezes refletindo sobre sua vida

pregressa.

Independente da situacdo de contaminacdo, o vivenciar a soropositividade

reflete diretamente nas relagdes conjugais e familiares.

" A camisinha feminina néo foi citada por se tratar de um método de protegdo, ainda pouco usado devido a
dificuldade de acesso pela usudria.
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Na Figura 2 apresentamos o diagrama mostrando as conseqiiéncias verbalizadas

pelas mulheres ao se descobrirem ser soropositivas.

Refletindo sobre comportamento anterior

Pad

Descobrindo Descobrindo ser ~ ~
— Alteracao relacdo
infidelidade do soropositiva familiar/conjugal
marido * \
Tendo reacdes Enfrentando a morosidade
emocionais para obter o diagndstico

Figura 2: Diagrama mostrando as conseqiiéncias do descobrindo ser

soropositiva
B.I — Descobrindo estar contaminada pelo virus HIV

Para as mulheres, € dificil muitas vezes relacionar a contaminacao pelo HIV na

sua vida, devido ter uma distancia real e simbdlica das pessoas tidas como de risco.
“Sabia que podia pegar, mas nio pensava que tinha por aqui” (Tanzanita)
“Jamais pensei na minha cabeca que eu teria esse problema” (Jade)

Pessoas com préticas de risco ndo estariam se identificando como pessoas em
risco, 0 que tornaria a prevencdo, para elas e seus/suas parceiros/as, uma medida
desnecessaria (VERMELHO; SILVEIRA; BARBOSA; NOGUEIRA; SOUZA, 1994,
p.47).

As mulheres mesmo conhecendo a transmissio do virus pelo contato
heterossexual e sabendo que a AIDS pode ser uma doenga de qualquer pessoa, apenas

relacionam as tradicionais categorias de exposi¢ao ao risco para adquirir a doenca.
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B.2 — Exposicao na transmissao do virus HIV

Muitas das mulheres relataram que a contaminacdo ocorreu através da via
sexual, quando os parceiros tiveram relacionamento heterossexual e homossexual, o que

levou uma das entrevistadas a abandonar o parceiro por se sentir traida.

“Separei do meu marido e ele arrumou outra que tinha o virus e pegou dela, depois nés

voltamos e ele passou para mim” (G&€meos)
“Ele era homossexual, tinha o trabalho dele e fazia programa com outras mulheres” (Rubelita)

“Quando fiquei sabendo que ele tinha a doenca resolvi que iria separar, achei que foi muita
sacanagem dele, me senti traida” (Hematita)

Esta fala nos revela a revolta contra a pessoa que transmitiu o virus,
principalmente, quando ela toma conhecimento que o parceiro sabia da sua condicdo de
soropositividade e omitiu o fato e provocando a sua contaminagao. Percebeu-se nesse fato a
falta de cuidado/afetividade/amor, ou seja sentimento de que foi traida duplamente pelo

parceiro.

Outras apontam a contaminagdo como sua culpa pelo modo de vida que
levavam, incluindo, ai, a multiplicidade de parceiros.

“Depois que me separei tive outro parceiro e acho que foi até dele que eu peguei, porque ele

emagreceu muito na ultima vez que vi” (Esmeralda)

“A tnica que ndo se casou fui eu, mas também a mais baguncenta, ndo parava para pensar, se
pensasse nio estaria nessa agora” (Aries).

Segundo dados estatisticos apontados nesta pesquisa com o aumento dos casos
de AIDS entre mulheres, observamos que a inversdo estd proxima, onde teremos mais
mulheres do que homens contaminados. Nos adolescentes (13 a 24 anos), e entre menores
de 13 anos, esta razdo de casos entre homens e mulheres é hoje praticamente 1:1, ja
apresentando sinais de inversdo na faixa etdria de 13 a 19 anos em 2000 e 2001(0,8:1 e

0,6:1) (BRASIL. Ministério da Saude. Boletim Epidemiolégico, 2001/2002, p.07).
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B.3 — Tomando conhecimento da soropositividade ao virus HIV

O impacto do diagndstico/noticia da condicdo de soropositividade causa
reacOes diversas: de negacdo, de descontrole emocional em diferentes graus e a doenga
relacionada a morte, portanto a sua finitude € mais precoce que imaginado.

“Demorou para falar o resultado, fiz varios exames” (Tanzanita).

“Demorou uns quatro meses” (Tanzanita).

“Quando fiquei sabendo para mim tudo caiu” (Ametista)

“Foi como a morte, chorei, chorei, agora s6 doenga” (Jade)

“Foi dificil eu jamais, nunca pensei que ia passar por isso fiquei agitada, queria ir embora”

(Rubelita)
“Fiquei muito mal, fiquei transtornada, entrei em depressdo, ndo queria falar com ninguém,

vivia chorando nfio queria fazer mais nada” (Agata)

A inevitavilidade da doenca tdo estigmatizada leva no primeiro momento a
pensar na morte iminente. Essa € uma preocupacdo universal do homem, estudada por
autores como ARIES, (1977, p.180), KUBLER-ROSS (1981, p.71) e CASSORLA (1991,
p.71) Assim, ao se perceber contaminada, retrata a constatagao de finitude/morte, ruptura
abrupta do seu cotidiano, além da constatacdo também abrupta da sua insercdo na

inevitabilidade do ser portadora.

B.4 — Enfrentando o resultado da soropositividade ao virus HIV

A negacdo descrita por KUBLER-ROSS (1981, p.72) é manifestada pelas
mulheres em relagdo a contaminagdo pelo HIV. Essa negacdo aparece nos relatos sobre as

dificuldades da aceitagdo, o enfrentamento com as pessoas.

“Nem coloquei na cabeca, porque se nio ficava louca, até hoje eu ndo penso, até esqueco que
¢ ¢ b

tenho a doenca” (Hematita)
“Até agora ndo consigo aceitar” (Tanzanita)

“Nao consigo aceitar, olho para as pessoas e parecem que todas sabem” (Tanzanita)
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Para SONTAG (1989), a soropositividade ao HIV leva as pessoas a serem
consideradas doentes, antes mesmo de adoecerem, surgindo uma espécie de morte social

que precede a morte fisica.

Quando questionadas o que a soropositividade afetou na sua vida, relataram o
desinteresse em viver, a possivel separacao do parceiro por ele ndo ter sido contaminado e a

dificuldade no relacionamento familiar.

“Mudou bastante coisa eu ndo tenho plano para viver, para ser feliz” (Tanzanita)

“Eu ja quis até separar, falei para ele que quem tem o problema sou eu e nio quero destruir a

vida dele também, mas ele ndo quer” (Esmeralda)

“Estava num clima ruim com a minha familia, ficou péssimo” (Tanzanita).

Muitas vezes a mulher estd processando a aceitacao do diagndstico da gravidez
com seu parceiro ou com seus familiares e recebe mais um diagnéstico que a leva a
necessidade do enfrentamento da soropositividade que € um processo ainda muito mais

dificil.

C - Vivenciando a soropositividade

Apés os impactos iniciais, as mulheres, agora, precisam processar o “estar
positivo”, vivenciam esse processo carregado de sentimentos ambivalentes de vida e morte,
acompanhado de preconceitos. Sentimentos de vida estdo ligados ao filho que estdo
gerando e a de morte, pela magnitude que a doenga toma no seu imaginario, reforcado pelo
senso comum. No diagrama abaixo apresentamos quais situagdes foram reveladas com a

noticia da sua soropositividade.

Vivenciando a soropositividade

rd y N

Preocupagdo com Vi cand
a transmissao Violagao do sigilo tvencianco
para Crianga do diagnéstico preconceltos

Figura 3: Diagrama vivenciando a soropositividade
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C.1 — Preocupagdo da transmissao do virus HIV para a crianga

Segundo VIEIRA (1999), a assisténcia pré-natal nasce associada a idéia de
puericultura “intra-uterina’ e ao conceito de saude materno-infantil na qual a cultura tem
como foco a crianca que foi criada. Assim, socio-culturalmente € esperado das mulheres
que tenham primeiro a preocupag¢do com seus filhos para depois pensarem em si. As
mulheres entrevistadas nesse estudo também refletem esse pensamento:

“Se eu sei, ah eu sei assim, que € um virus que contagia, pega entendeu, mas eu nao sei assim

como que manifesta na gente, se demora, sei 14 faz cinco anos que meu menino estd 14, fez o

tratamento aqui e estd tudo bem, ndo estd tomando nada” (Aries).

“S6 ficava pensando na crianga se tinha adquirido a doenca (passou a mao pelo rosto vdrias

vezes) o que seria das nossas vidas” (Ametista).

“Fiquei com muito medo, pedi para Deus me ajudar, pelo menos para a crianga vim formada
porque estava correndo risco como a segunda” (Aries)
Essas falas apontam para a necessidade de reavaliar nossas prioridades e mudar
nossos comportamentos a fim de poder amparar, principalmente, os que cuidam dessas
criancgas, pois € usual o atendimento centrado na crianca, dado que culturalmente a mae é

imputada a responsabilidade da preservacdo e manuten¢do da saude da crianga.

C.2 — Vivenciando o preconceito

A dor dos olhares recriminatérios e/ou preconceituosos em relacdo a sua

condic¢do de soropositividade foi expressa da seguinte maneira:

s 2 . z
E que 4s vezes as pessoas que a gente comenta pode assim desfazer, dar o desprezo o medo é

esse” (Aries)

“Tém pessoas que vocé vé s6 de olhar na sua cara e isso comigo acaba corta eu por dentro, eu
safa na rua abaixava a cabeca para o povo porque o comentdrio que saiu depois que o pai do
menino morreu, logicamente ninguém era bobo, todo mundo sabia, entdo tinha gente que te

olhava assim, cochichava uma com a outra e aquilo ali para mim ja era a morte” (Aries)
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Percebe-se que a soropositividade ao HIV/AIDS € cercada por fatores geradores
de preconceitos, provavelmente pelo fato da doenga, no inicio, ser associado a grupo de
individuos marginalizados como os homossexuais, usudrios de drogas injetdveis e

posteriormente as profissionais do sexo.

C.3 — Vivenciando a violacao do sigilo do diagnostico

A indignacdo pela falta de ética tanto de profissionais de saude, de instituicao
de saide quanto de familiares aparecem nas falas de algumas mulheres, denotando uma

denuncia contundente:

“Contei para minha cunhada e ela contou para outras pessoas, até o administrador da fazenda

ficou sabendo” (mudou o tom da voz, mais trémula) (Tanzanita).

“Escutei a enfermeira falando de mim para outras pacientes que vinham no meu quarto sé para

espiar” (Hematita).

“A parte médica foi 6tima, mas até hoje ndo esqueco tinha uma enfermeira que parecia que
tinha medo da gente, quando tive que levantar depois da cesdrea ela chegou no quarto e falou
que eu tinha que levantar, mas ndo prestou nenhuma ajuda, quem me ajudou foi a minha filha
que estava 14. Os bebés ficam com as maes e eu via que com as outras criancas ela ajudava

dar banho, no meu nem chegava perto” (Hematita)

“Estava com muito dor, cheguei 14 com a minha mie e fiquei esperando um tempdo e a médica
ndo vinha me atender, até que a minha mae invadiu o consultério da médica para pedir para
me atender porque estava passando muito mal, a médica estava lendo a biblia. A minha mae
implorou e me levou até o consultério de cadeira de rodas quando ela me viu daquele jeito
mandou internar, fui para aquela sala que faz raspagem e a moca me deixou em cima de uma
mesa estreita e saiu, eu ndo agiientei ficar deitada levantei e deitei no chdo, comecei a gritar
por socorro, quando o pessoal veio ja estava fraca, suando frio. Fui para a sala de cirurgia e

fizeram cesarea” (Gémeos).

“O hospital nao respeitou o resultado, falaram para outras pessoas sem serem daquele setor,
achei o cimulo até veio uma pessoa que eu conhecia e trabalhava no hospital e disse que ficou

sabendo do meu problema (mostrou-se incomodada durante o relato do fato)” (Jade).

“Tive que ficar internada por duas vezes senti muita descrimina¢do dos funciondrios do
hospital, a gente percebia que sempre tinha alguém comentando com outro, porque desde a

internagdo eles ficam sabendo o que a gente tem, deveria ser s6 a enfermagem” (Esmeralda).
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O preconceito desses profissionais advém da falta de informacdes acerca da
doenca e capacitacdo dos mesmos, pois se 0 objeto dos profissionais de saude € a
promocdo, preservacdo e restabelecimento da saude, portanto, atitudes e comportamentos
que inviabilizem este processo pode ser considerado incompeténcia, incapacidade e falta de

profissionalismo.

Viérios momentos foram citados por elas, desde a informagdo que obtiveram
sobre a doencga pela equipe de saude, a preocupacdo com a transmissdo do HIV para o bebé,
preconceitos € medos de terceiros, a falta de ética profissional e preconceito em alguns
servicos hospitalares. Segundo DORA (1998), € indiscutivel que todas as pessoas, em todos
os lugares do mundo, sd@o da raca humana, e, nesta condi¢do, todos portadores do mesmo

direito a protecao e respeito.

D — Processo reprodutivo e a soropositividade

Entre as entrevistadas, temos dois subgrupos de mulheres: as que descobriram a
soropositividade devido estarem gravidas e terem sido submetidas ao teste anti-HIV como
um dos exames do pré-natal. Outras ja tinham o conhecimento do diagndstico da

soropositividade e estavam vivenciando uma nova gravidez.
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Figura 4: Diagrama processo reprodutivo e soropositividade

D.I - Gravidez

No Brasil e em alguns paises, em fun¢do da probabilidade da transmissdo do
HIV da mae para filho, estdo oferecendo no atendimento pré-natal o teste anti-HIV. A

realizacdo do teste deve ser consciente e voluntaria. (O’LEARY E CHENEY, 1993, p. 59).

Em fun¢do dos avancos terapéuticos e sua comprovada eficdcia na redugdo da
transmissdo vertical do HIV, deve ser estimulada a oferta da testagem soroldgica
acompanhada de aconselhamento nos servicos de pré-natal (BRASIL, CN — DST/AIDS,
1998, p. 18). Na DIR XX deste estudo, também ¢é oferecido o teste anti-HIV a todas as

mulheres gravidas.

Quanto aos sentidos da gestacdo, a gravidez em si € significada como um
periodo especial: “A mulher gestante é um ser que vive um momento particularmente
sensivel”. A gravidez/AIDS, no entanto, é vista como um problema de sadde: grave,

complexo, que exige maior acompanhamento, mais exames, maiores
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informacodes/orientagdes, associado a maior incidéncia de DST e maior incidéncia de

intercorréncias no pré-natal, parto e puerpério (BRASIL, PN DST/AIDS, 1995).

Nos municipios da DIR que diagnosticaram soropositividade do HIV em
mulheres gravidas, essas passam a ser atendidas no programa de pré-natal de alto risco
com acompanhamento paralelo do médico infectologista. Apds o parto, os bebés sao

inscritos no Programa da Crianga com acompanhamento também do infectologista.

Devemos sempre priorizar e valorizar a educagdo continuada e a qualificacio
de nossos profissionais. Recentemente o setor de Vigilancia Epidemioldgica reciclou
equipe multiprofissional dos municipios que atendem pacientes portadores do virus HIV e

da AIDS através de oficinas sobre o Consenso Anti-retroviral.

Quando uma mulher gravida descobre que € soropositiva, seja através de um
teste pré-natal, seja porque seu parceiro ficou doente, a tensdo que ela exprime € enorme.
Ela tem que lidar tanto com o seu préprio diagndstico como com a possibilidade da crianca
se contaminar. Além disto, a gravidez € um periodo no qual a mulher se sente
particularmente vulneravel. (O’LEARY E CHENEY,1993, p. 60)

“S6 descobri porque comecei fazer o pré-natal e o médico pediu exame, fiz um e a moga nao

falou nada pediu para fazer outro, depois no segundo o médico falou que era duvidoso, mas

eu vi que estava escrito soro reagente, s6 descobri por isso” (Agata)

“Quando comecei ja estava com 5 meses de gestacdo e levei o exame do HIV e o médico do
postinho receitou o AZT para tomar” (Hematita)
Todas as mulheres informaram ter realizado o tratamento durante a gravidez,
maioria delas relataram ter tomado conhecimento sobre o uso da medicacdo e da dose

recomendada durante o pré-natal e parto, sendo que o inicio da medicagdo foi variado.

“Explicaram que era para niio passar a doenca para ela porque pegaria a doenca e nio teria cura

também” (Rubelita).

“Tomei, o Dr explicou que era o AZT para ndo passar para o bebé” (Agata).

“Me chamaram, deram remédio para tomar durante a gravidez. Tomei e me explicaram que

durante o parto teria que tomar também, durante o trabalho de parto e foi cesariana, tomei
tudo. Foi estranho, porque jamais pensava que ia ser dependente de remédio desta forma”

(Rubelita).
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“Comecei a tomar o remédio logo que veio o resultado” (Jade).
“Ele falou que era para a crianga ndo ter a doenga também” (Hematita).

Essas falas revelam que a adesdo ao tratamento durante a gravidez nessas
mulheres é motivada pelo cuidado ao bebé, ou seja, evitar transmissao do virus a crianca.
Ao mesmo tempo, pode significar também uma maneira de minimizar a sua culpa de estar

expondo a crianga a possibilidade de transmissao do virus que ela carrega.

“Era cépsula e vinha em potinho” (Aries).

Sobre a dose recomendada elas relataram:

“Que era para tomar o remédio, trés de manha e tr€s 4 noite” (Tanzanita).

“Tomei o AZT, trés comprimidos de manha e trés a noite” (Esmeralda).

*“Seis comprimidos por dia, trés vezes ao dia todos os dias, ndo podia ficar sem” (Agata).
“Tomava duas vezes por dia, de manha e a tarde” (Hematita).
“Tomava dois de manhi e dois a tarde” (Aries).

“Nos primeiros meses ndo tomava, s6 no final do sexto més até os nove” (Touro).

Submeter-se ao tratamento, pode significar simbolicamente que elas estdo
lutando pela vida, mobilizando essas mulheres a encontrar for¢as para continuar, encontrar
sentidos para lutar e viver. Geralmente esses esforcos estdo centrados nas criangas, que
estdo para nascer ou as que ja tém, ou seja, significa dar-lhes vida e se possivel livre de

contaminacao.

Segundo BRASIL. Ministério da Saude - CN-DST/AIDS (2001), o uso de
profilaxia com AZT oral deve ser iniciado a partir da 14* semana de gestacdo e continuar
durante o trabalho de parto e no parto até o clampe do corddo. Quando a oportunidade de
profilaxia no inicio da gestacdo for perdida, esta pode ser iniciada em qualquer idade

gestacional, inclusive no momento do parto.

Na sociedade em que vivemos, as relagdes sociais sdo formadas pela tensao
entre inclusdo e exclusdo. Estar excluido(a) ndo é estar fora da sociedade, ¢ muito mais
grave do que isso: € estar dentro dela destruido da participac@o nos bens sociais, sem acesso

a riqueza e a protecdo comum aos cidaddos(as). Isso implica a existéncia de uma perversao
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social. E nesse contexto que o problema da AIDS se insere como fator de exclusio social. E
€ também a partir da AIDS que desponta uma organizacio politica e social que busca ndo
s0 0 acesso aos beneficios sociais para assegurar qualidade de vida as pessoas portadoras,
mas, também, e de maneira fundamental, a luta contra o preconceito, que levam essas

pessoas a uma situacio de isolamento (AVILA, 1999, p.41).

Nos questionamentos sobre a medicacdo destacou-se na fala da maioria das
mulheres a necessidade de camuflar o frasco da medicagdo, encontrando lugares diversos
para sua guarda durante o seu uso. Isso evidéncia o medo de ser identificado como
portadora do virus HIV e sofrer conseqiiéncias do preconceito.

“Nos potinhos normais que vem o remédio, deixava no armdrio em casa, tirava rétulo, com

certeza (expressou um sorriso). Porque minha familia ndo sabe, e no rétulo vem escrito o uso

incorreto causa resisténcia ao virus HIV” (Agata).

“Dentro da gaveta da minha comoda para os outros ndo ver, ficava sempre naquele cantinho”

(Esmeralda).

“Na minha casa, escondia para ninguém ver e raspava o frasco se alguém perguntasse falava

que era um outro” (Tanzanita).
“Escondia no armadrio e tirava o rétulo para ninguém ver” (Jade).

“S6 o meu marido, mudava o frasco do remédio para ninguém perceber, usava o de vitamina”

(Agata).

“Em um armdrio em casa, s6 que tirava o rétulo porque vinha escrito USO INCORRETO
PODE CAUSAR RESISTENCIA DO VIRUS DA AIDS, e tiro até hoje porque continuo
tomando” (Hematita).

Podemos observar que os sintomas como: anemia, neutropenia, ndusea,
cefaléia, insonia, dores musculares e astenia. (BRASIL. Ministério da Saide — CN-
DST/AIDS, 2001, p. 06) esperados em pacientes que fazem uso da medicagcdo anti-
retroviral, ndo foi evidenciado na maioria das mulheres e as quais referiram, apenas tiveram
queixas relacionadas com problemas gastricos. Tivemos uma mulher que referiu a
possibilidade de resisténcia medicamentosa a droga utilizada.

“Muitas pessoas falam que passam mal, mas ndo senti nada, passei sempre super bem”

(Esmeralda).

“Tomei s6 o AZT, ndo senti nada, comia muita fruta, tomava vitamina” (Agata).
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“Nao sentia nada”( Rubelita).

“Foi como nada, ndo sentia nada” (Tanzanita).

“Nao” (Hematita).

“Vomitava muito, mas tomava de novo, tinha que tomar, forte né¢” (Jade).

Questiona-se: porque essas mulheres grividas ndo apresentaram sintomas
adversos ao uso de anti-retrovirais como apresentados na literatura? O que as fazem

diferentes?

D.2 — Pré-Parto e Parto

Segundo o relato das mulheres entrevistadas, houve uma preocupacdo dos
servicos de pré-natal pelo encaminhamento da gestante aos servi¢os hospitalares, com a
indicacdo da medicagdo AZT durante o trabalho de parto e o parto. Apareceu também,
questionamento feito pela gestante sobre a indicacdo da via de parto como mais uma

medida para diminuir o risco da transmissdo do virus da mae para a crianga.

“A médica do posto me deu um encaminhamento, porque se eu fosse internada e ndo fosse o

plantdo dela o outro médico também saberia” (Hematita).
“Levei tudo roupinha do bebé, porque o médico mandou eu ja levar tudo” (Aries)

“Eu conversei com o médico porque tinha visto uma entrevista que falava que pessoa com o
virus tinha que ter cesdrea, seria melhor para nio passar para a crianca, ele falou que iria
estudar, porque ele ndo estava querendo fazer cesérea, depois ele fez” (Agata).

Os conhecimentos acerca da patogenia da transmissdo vertical do HIV, dados
clinicos, virolégicos e imunolégicos, os quais pelo menos em 40% e, provavelmente, até
80% das transmissdes perinatais ocorrem durante ou préximo ao periodo intra-parto,
fizeram aparecer sugestOes de intervencdes obstétricas, que pudessem reduzir essas taxas
como o parto cesdreo. Somente em 1998 surgiram trabalhos consistentes demonstrando a
reducdo das taxas de transmissao vertical em mulheres que estavam sob uso de AZT e eram
submetidas a cesariana eletiva. (BRASIL. Ministério da Saide - CN-DST/AIDS , 2001, p.
07).
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Administrar AZT por via intravenosa durante todo trabalho de parto e parto, até
a ligadura do corddo umbilical, € uma recomendacido que se refere a todo tipo de parto,
incluindo cesdrea eletiva, sendo que a admistragcdo do AZT deve iniciar pelo menos trés
horas antes da intervengdo cirtirgica (BRASIL. Ministério da Sadde - CN-DST/AIDS,
2001, p. 07).

Conforme as falas das mulheres, durante a evolucido do trabalho de parto no
hospital, a informacdo sobre o uso do AZT, nesta fase, ficou limitada somente que esta
intervengdo serviria para ndo passar a doenca para a crianca. Uma das mulheres que
informou sobre a sua soropositividade, ndo tem conhecimento se tomou ou ndo a

medicagdo, pois ndo foi comunicada do procedimento.

“Perguntei, mas ela falou que precisava colocar” (Aries).

“Nao, disse que era para prevenir e ajudar na hora da crianga nascer” (Aries).

“Tomei no soro, desde da hora que internei (22 Horas) e fiquei a noite toda até a cesarea”

(Agata).

“Colocaram um soro com medicagdo que tomei até a hora da cesdrea, sé tiraram depois que o

bebé nasceu” (Esmeralda).

“Tomei soro até o bebé nascer” (Tanzanita).

““Quando eu fui ganhar tomei na veia” (Touro).

“Nio sei, porque foi tudo muito rdpido, mas falei que era portadora do virus da AIDS”

(Gémeos).

D.3 — Pés-Parto

A assisténcia hospitalar deixou marcas nessas mulheres, pois identificamos nas
suas falas cicatrizes que marcaram suas vidas em um momento tdo especial que € a
maternidade. Os relatos nos trazem a existéncia de servico que relaciona a mulher
soropositiva como uma portadora de doenga infecto- contagiosa, chegando ao extremo da

alimentagdo ser oferecida em utensilios descartaveis.
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“Fiquei sozinha, ndo fiquei nem na maternidade, gracas a Deus a maternidade estava em
reforma e para minha familia foi por isso que fiquei na enfermaria, mas eu sei que 14 € para as

pessoas que tem esse problema” (Agata).

“Eu preferia ter ficado na maternidade como todo mundo fica, mas fazer o qué, as pessoas da

minha familia ndo perceberam devido a reforma” (Agata).

“Tudo que levavam para mim era descartdvel, copo, colher, garfo, eu fiquei num quarto isolada,
sozinha, entendeu (mudou o tom da voz, indignacdo) como eu tive ela com vinte anos, a
minha mde ndo podia ficar comigo, eu sozinha num quarto, eu andava pelo corredor, mas
tinha vez que as enfermeiras ndo deixava ir no quarto das outras que também tinha tido bebé&”

(Jade).

“Fiquei num quarto separado depois que tive o beb€, acho que € para ndo ter problema com as

outras pacientes” (Esmeralda).
“As outras mulheres ficam num quarto, eu tive que ficar num quarto sozinha” (Pérola).

“Me senti rejeitada e acabei saindo antes do hospital. Os outros filhos também foram aqui, mas

foi diferente” (Hematita).

“Ah, sei 14 foi bom, mas eu preferia ter ficado junto com as outras mesmo, nada de ficar em
quarto particular, s6 senti disso, acho que era costume ficar junto com as outras, é conforto,
mas a gente sente, isolacdo, mas daf fui colocando na minha cabega que a gente tem que

aprender” (Aries).
13 . . . P . . I
Eu sentia meio assim perguntava porque sé eu ficava no quarto sozinha” (Touro).

Através das falas das mulheres podemos observar que quando certas atitudes
discriminatdrias sdo realizadas em hospitais evidenciando o ‘estado especial’ dessas
mulheres, ignorando como s@o os seus relacionamentos intra e extra familiar, deparamos
com mulheres que a familia nao sabia do seu diagndstico e com comportamentos e atitudes
como esta, podemos colocd-las em situagdes constrangedoras, geradoras de preconceitos e

acusacoes.

A perda do filho, logo apds o nascimento, foi vivenciado e relatado por uma das
mulheres que referiu este momento com muita dor. Relacionou a perda da crianga com a
assisténcia que obteve desde que chegou no hospital, colocando a culpa do ébito sobre o

profissional-médico, mas refere ter tido dificuldades de conseguir provas.
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« . . . . -
Quando tiraram a crianca eu vi que estava roxinha e nem chorou, levaram embora rapidinho,

mas durou algumas horas e morreu (comecou a chorar) disseram que ela respirou sangue, foi muito triste, até
hoje sofro, tenho certeza que foi por culpa do médico, mas ndo tenho como provar”’ (Gémeos).
Independente da veracidade do fato percebe-se a necessidade de responsabilizar

alguém pela perda.

O’LEARY e CHENEY(1993, p. 61) dizem que “A pior coisa do virus € a
sensacdo de isolamento e o medo que se segue a qualquer tentativa de romper esse
isolamento”. Qualquer pessoa que vive com AIDS precisa de muito mais que de um suporte
puramente clinico. Uma terapia a base de medicamentos pode ser uma assisténcia que alivia
as manifestacOes fisicas da AIDS, mas a compreensdo, a solidariedade, o amor e o apoio
sdo decisivos para que homens e mulheres com AIDS possam substituir a perspectiva da

morte pela perspectiva de viver com o HIV.

D.4 — Amamentacdo: um direito negado

A prética da amamentacdo tem sido largamente incentivada e promovida.
Aponta-se inimeras vantagens para o bebé e para a miae. Entretanto, nessa trajetoria de
lutas para a cultura da amamentacdo, surge o HIV. O leite materno que € considerado o
melhor, o mais perfeito para a nutricdo de bebés, atualmente, com o advento da AIDS,
passa a ser alvo de polémicas. Agora, o leite de mde soropositiva, ndo é mais um bom

alimento para a crianga e sim, um risco.

As dificuldades relatadas pelas mulheres em nao poder amamentar, ndo foi
apenas de um sonho destruido, mas também as justificativas que tinham que encontrar para
dar as pessoas pela ndo amamentagao.

“Foi muito triste porque sempre sonhei em amamentar, desde do comego da gravidez o meu

sonho foi amamentar ela, sustentar ela, foi uma dificuldade muito grande, porque o leite da

mae e da vaca nio € o mesmo leite” (Jade).

“Foi dificil (comecou a chorar) porque eu acho que toda mulher que engravida pela primeira

vez o maior sonho é amamentar” (Rubelita).
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Mesmo sendo informada sobre a importancia de nao oferecer o seu leite para o
bebé para evitar a transmissdo do HIV, percebe-se, nessas falas, um pesar pela perda de
oportunidade de vivenciar a amamentagdo. Pesar ndo s6 fisiologico/bioldgico, mas também
afetiva, pois, no seu processo de socializacdo, foi incutida a imagem de boa mae, no ideal
de amamentacdo como ato de doac@o e amor para com o bebe.

“Eu ficava vendo as criancinhas mamando nas mées eu ficava chorando, triste porque eu ndo

podia dar o peito” (Touro).

“Fiquei sozinha no quarto porque ndo podia amamentar e ficar vendo as outras amamentando...
(olho encheu de lagrimas)” (Hematita).
Apesar de ser informada sobre a necessidade de impedir a amamentagdo para o
bem do seu filho, ela ndo € isenta de se sentir frustrada, limitada, tolhida, sem op¢do de
decidir se quer ou ndo amamentar, ou seja, o seu direito negado, pois a Unica alternativa

possivel, nesse momento € a ndo-amamentagao.
“Nio podia amamentar coitadinha teve que tomar outro leite” (Ametista).

Estas falas revelam a dor de uma mae ndo poder amamentar. Apesar de ter
conhecimento dos atributos do leite materno, a dor pela perda que a crianca estd tendo,
tanto biologico quanto afetiva é evidente. Mostra também que com o impedimento da
amamentacdo acentuando a sua condi¢do de soropositividade, a crianga necessita de um

outro leite.

Apontam a¢des nas maternidades que se limitam a cuidar para que as maes nao
amamentem seus filhos para ndo contamind-los. L4, introduzem e ou orientam substituir o

leite materno por um outro leite.

“N3o, nem depois no comeco ela tomou leite "Nan”, depois o leite de saquinho mesmo porque
tava muito caro e quem me ajudava era a minha mde. A minha mie falou como que eu ia
trocar de leite, mas falei o que pde Deus na frente e vamos embora com esta menina, af ja
passei a dar o outro leite com café, com Nescau, as criangas tem que acostumar com tudo

porque depois vocé ndo consegue mais, € eu estava ganhando leite” (Jade).
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Apesar desses sentimentos de tristeza, a aderéncia a ndo-amamentacao significa
também a aceitacdo da continuidade do tratamento, iniciado no pré-natal, ou seja, a
substituicdo do seu leite por um outro leite pode significar uma atitude de protecdo do bebé
a possibilidade de contaminagdo via leite materno.

“O pior foi ter que dar satisfag@o para as pessoas porque que eu nao podia amamentar, porque

as mamas ja vazavam antes do bebé nascer, a minha sogra falava que com tanto leite ndo

queria dar de mamd s para gastar o dinheiro do meu marido” (Agata).

“(Abaixou a cabeca, pouco siléncio) Tinha que ficar dando explica¢des para os outros porque
ndo estava dando de mama, falava que tinha anemia e podia passar para ele, (voz trémula) foi
ruim toda mulher tem o sonho de amamentar” (Tanzanita).

Estas falas revelam o constrangimento de ndo poder revelar o motivo da nao-

amamentagdo, pois a sociedade cobra como normal de uma boa mae que ela amamente.
Assim essas mulheres sdao duplamente constrangidas: ndo poder amamentar € ndo querer

revelar sua situacao para ndo sofrer discriminagoes.

A recomendacdo de nao-amamentar € um dos fatores que gera grande mal-estar
entre as mulheres, pois elas conhecem, por um lado, os riscos médicos de contaminagdo
através dessa pratica e, por outro, acreditam que o leite materno é o alimento ideal para a
crianga, sobretudo quando se trata de uma crianga potencialmente doente (KNAUTH, 1996,

p. 50).

Nesse processo de soropositividade da mulher-mae, os cuidados elementares
como amamentar e ser amamentadas sdo negados. O que antes era concebido como dever,
obrigacdo, direito, torna-se agora proibido. Percebe-se que, nessa normatizagcdo, nao foram
contempladas as conseqiiéncias psico-emocionais e sociais que esse comportamento possa

resultar.

Mesmo com boa producdo de leite, a necessidade de secar o leite e algumas

complicagdes com as mamas pelo excesso de produgdo também foi relatado.
“Tomei inje¢do para o leite secar” (Agata).

“Foi péssimo (mudou a entoagdo da voz) porque eu tinha muito leite e ndo podia dar, tive que
tomar trés injecdes para secar o leite, fora as complicagdes que deram. Tive que tirar com

aquela maquininha porque empedrou tudo” (Esmeralda).
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Esses depoimentos revelam sentimentos de frustragdo de ndo podem dar de
mamar aos seus filhos, a0 mesmo tempo em que necessitavam impedir a producdo de leite,
ir contra o que a natureza teimava em oferecer. Necessidade de negar a amamentacao leva a
constatacdo da sua incapacidade de dar ao filho o que toda mae poderia dar ao seu filho: o

leite materno.

Percebemos que as praticas assistenciais sdo regulamentadas pelas normas e
discursos técnicos oficiais e académicos que sdo reproduzidos, muitas vezes sem reflexdes

e criticas.

Nesse sentido, alguns questionamentos se fazem presentes: quais acdes sao
necessdrias para contemplar a mulher/méae soropositiva, seu filho e familia, no contexto de
politicas de incentivo e promog¢do do aleitamento materno? O uso de bancos de leite
humano também para fornecer o leite pasteurizado da prépria mae ndo poderia ser uma das

acoes a serem incentivadas?

E — Satde da crianca

Partindo da concep¢do de que o cuidado € uma das garantias para que as
criancas venham a negativar, as mulheres colocam em pratica um conjunto de medidas que
objetivam impedir as doencas de seus filhos. Essas medidas dividem-se entre as que visam

evitar doencas e as que intentam cura-las (KNAUTH, 1996).

Satde da crianca

Fazendo profilaxia Fazendo Camuflando o
com Zidovudina acompanhamento frasco da
para crianga pds nascimento medicagdo

Figura 5: Diagrama Sadde da crianca
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E.1 — Fazendo profilaxia com Zidovudina para crianga

Podemos observar nas falas das mulheres que algumas seguiram corretamente a
profilaxia, enquanto outras ndo recordavam precisamente do periodo usado e uma

interrompeu a medicacao.
“Tomou por 6 semanas era xarope” (Agata).
“Dei o remédio certinho” (Ametista).

“A médica foi conversar comigo para que a minha filha iria ficar internada para tomar a

medicagdo que s6 o hospital tem porque € caro e ela ficou dez dias” (Rubelita).
“Tomou xarope, acho que uns trés meses” (Aries).

“Ela ficou internada uns dez dias e depois dei o remédio por mais duas ou trés vezes e parei,
porque falei que iria dar remédio para minha filha s6 depois que soubesse dos resultados, ndo
ia ficar dando remédio sem necessidade, dai deixei o remédio” (Rubelita).

Na fala de Rubelita observa-se a ndo adesdo a profilaxia medicamentosa que
deveria ser dada para a crianga, evidenciando uma cultura que se d4 medicamento quando
tem a doenca, dificultando assim a prevenc¢do da satide. Durante as primeiras seis semanas
de vida, prescrever Zidovudina, iniciando nas primeiras oito horas de vida é parte da

profilaxia da transmissdo vertical (BRASIL. Ministério da Sadde, Guia Tratamento, 2001,

p. 16).

E.2 — Fazendo acompanhamento das criangas apds 0 nascimento

O apego religioso foi fortemente expresso por essas mulheres quando referiram
o acompanhamento das criangas para saberem sobre a possivel transmissdo do virus e o
sentimento de culpa diminui ao saber que o exame de seu filho ficou negativo. Para que
esse acompanhamento aconteca usam de muitas desculpas para os seus familiares

justificando a freqiiéncia das consultas.

“Trago para as consultas para o acompanhamento, ele j fez vdrios exames e (mudanga no tom

da voz) gracas a Deus os exames estdo dando negativo” (Ametista).
“J4 fez duas vezes o exame e a carga viral estd indetectdvel gracas a Deus” (Agata).

“Esta fazendo acompanhamento, mas estd bem” (Jade).
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“Hoje eu vim para saber o resultado do CD4 dela porque ela j4 fez dois e deram negativos e se

esse também estiver negativo o médico disse que ela ndo serd portadora do virus, porque trés

resultados negativos seguidos, pode dar alta” (Esmeralda).
“Fago, e a médica disse que estd 6timo” (Hematita).

“Durante a gravidez foi uma inseguranca, de como serd o bebé, mas hoje vejo que ela estd bem,

que foi uma bengdo de Deus” (Jade).
“Gragas a Deus ela ndo tem o virus, fez todos exames e agora sé d4 negativo” (Gé€meos).

“E que ndo passei a doenca para o bebé&” (Ametista).

“Eles ficam sempre perguntando porque leva o bebé tanto no médico, mas falo que o posto

marcou” (Agata).

Segundo o MINISTERIO DA SAUDE (2001), as criancas nascidas de mies
soropositivas para o HIV, deverdo ser atendidas em unidades especializadas, pelo menos
até a defini¢do de seu diagndstico. O acompanhamento dessas criancas deve ser mensal ou
bimensal nos primeiros seis meses e trimestral a partir do segundo semestre de vida

(BRASIL. Ministério da Saude, Guia Terapeutico, 2001, p. 17).

Para KNAUTH (1996), é a devocao dos pais a crianca que lhes isenta de toda a
culpa pela doengca da mesma. E, como no caso dos cuidados excessivos dos quais essas

criancas sdo objeto, é ultrapassando as fronteiras do possivel e do factivel que os pais

demonstram suas qualidades e fazem reconhecer seu mérito.

E.3 — Necessitando camuflar o frasco da medicagao

Nas reacdes das mulheres durante a profilaxia da crianca evidenciamos também
o medo e o preconceito expressados na necessidade de camuflar o frasco da medicacao para

nao ser identificado.
“Tomou, mas tive que esconder também para ninguém descobrir” (Jade).
“Junto das coisinhas dele e ninguém via” (Agata).

“Tive também que arrancar a coisa (rétulo) e rasguei a caixinha, tinha medo que alguém ficasse

sabendo, falava que era vitamina” (Tanzanita).
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F — Rede social

E sabido que o ambiente social/familiar tem sido associado por muitos autores 2
satisfacdo na vida e no trabalho. Por outro lado, sabe-se também que a qualidade do suporte
social percebido e recebido pode funcionar como continente e protecdo contra oOS
estressores na vida do individuo.

Wortman, citado por BIFFI (1997)° justifica que:

113

. o suporte social percebido pelo paciente estd associado aos
resultados positivos, tais como melhora no ajustamento emocional e
uso de estratégias adaptativas de enfrentamento, incluindo satdde

fisica, bem estar e relacionamento social”.

Este autor descreve as vdrias categorias do apoio social como sendo aquelas

que:

v" envolvem demonstragio de afeto positivo, dando informagdo a uma pessoa,
levando-a a acreditar que ela € cuidada, amada, estimada e valorizada por
outros. Este tipo de suporte tem o poder de neutralizar a sensacdo de
1solamento emocional ou soliddo;

v" envolvem expressdo de concordincia com, ou reconhecimento da pertinéncia
das crencas, interpretacdoes ou sentimentos da pessoa apoiada. Este tipo de
suporte fortalece a auto-estima da pessoa,

v envolvem o encorajamento ou estimulacdo da expressdo das crencgas e
sentimentos, de forma aberta, pela pessoa apoiada;

v" oferecem assisténcia, consideracéo, informacéo ou acesso a informagoes
novas e diversas, permitindo ac¢des educativas. Este tipo assegura a
disponibilidade de recursos, e a sensacdo de ansiedade e a vulnerabilidade
sao diminuidas;

v' fornecem ajuda material e/ou econdmica;

v referem-se aquele tipo de suporte que pode ser conduzido através da
promocao de integragdo social, em que a pessoa se sinta parte de uma rede

ou sistema de apoio, com obrigacdes mutuas ou ajuda reciproca.

> WORTMAN, apud BIFFI, R.G. O suporte social do parceiro sexual na reabilitacio da mulher com céncer de
mama sob a perspectiva do casal. Ribeirdo Preto,1997 (dissertagdo-mestrado-Universidade de Sdo Paulo)
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SLUZKI (1997) informa que a rede tem como fungdes decorrentes do
intercambio interpessoal entre os seus membros “... companhia social, apoio emocional,
guia cognitivo e conselhos, regulacdo social, ajuda material e de servicos, acesso a novos

contatos”.

F.1 — Contando com apoio da familia de origem

A familia, nesse processo, desempenha um papel inestimavel. A manutencio do
apoio que ela pode dar a mulher/mae soropositiva € relevante, principalmente no processo
de decisdo sobre o desfecho da gravidez e o continuar vivendo com HIV. BIFFI (1997)

acentua:

“As pessoas, de alguma forma, estdo ligadas ou unidas por lagos de afeto, confianca, direito e
obrigacio, e estes lacos sociais t€ém uma influéncia sobre o comportamento e a cogni¢do dos
participantes, formando e indicando assim a fun¢do da rede social”.

Nas falas das mulheres observamos que buscam apoio na familia referenciando

sempre as pessoas de maior vinculo para revelarem a sua condicao de portadora do virus.
“Foi meu marido e minha irmé, deram a maior forca, mas nfio foi nada f4cil” (Ametista).

“A familia do meu esposo sabe e a minha familia de Campinas, s6 a minha mae (adotiva), eles

me tratam normal, como se eu ndo tivesse nada, convivo normalmente, participo de tudo com

eles” (Rubelita).

“Minha mie sempre me ajudou bastante escutei ela, foi bom pra caramba e to aqui bem”

(Aries).

“Tenho as minhas irmds, a minha mde, de vez em quando a gente se reune e eles dao

conselhos” (Aries).

SLUZKI (1997) lembra que a rede de apoio dos familiares pode ser entendida
como uma rede social, determinada pelo conjunto de relacdes que certo individuo tem com

0 meio e as pessoas que o cercam.
F.2 — Contando com apoio do parceiro

O apoio do parceiro foi evidenciado nas falas das mulheres, até mesmo nas

atividades domésticas, principalmente quando o parceiro também estd infectado ou mesmo
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quando ele passou o virus para a mulher. Percebemos uma ajuda mitua e compreensao por

parte do parceiro atual, mesmo que a mulher tenha sido infectada em outro relacionamento.

“Meu marido, em casa é assim, eu ajudo ele e ele me ajuda” (Agata).

“Contei pra ele, mostrei a carteirinha porque ela marcou na carteirinha de pré-natal, ele viu
ficou calado, deu uma volta pelo bairro e quando voltou eu perguntei o que famos fazer, a
resposta me deixou surpresa porque ele falou que ia me ajudar até o fim ver o que vai dar, a
gente somos evangélicos e temos esperanca de que Jesus possa mudar esse quadro”

(Rubelita).

“Meu marido e uma irma, minha familia ndo sabe. Meu marido aceitou bem e ndo me julga

(expressdes com as maos)” (Jade).

“Nao consigo fazer quase mais nada em casa, quem me ajuda € o meu marido, ele ¢ muito bom

pra mim limpa até a casa (expressdo de satisfagdo)” (Gémeos).
Para BIFFI (1997).

“As propriedades da rede de apoio e as caracteristicas das pessoas que a rede
contém podem variar através de todo o periodo de vida da pessoa. Elas podem ser
influenciadas pela cultura e sociedade onde o individuo vive. Assim, os tracos, as
caracteristicas marcantes da rede de apoio social e as fontes de suporte, bem como sua

qualidade percebida, podem variar dentro de um tempo de vida de uma pessoa”.

F.3 - Contando com o apoio da equipe ambulatorial

Evidenciamos nos relatos das mulheres que a equipe que presta atendimento na
rede bdsica de saide se encontra mais preparada para receber a mulher portadora do virus,
sendo a escuta do médico uma questdo importante citado por elas e o acolhimento foi
evidenciado quando falam que teve o apoio de todos da equipe.

“O médico aqui foi muito bom, me orientou, falou que se tomasse a medicacdo a chance da

crianga nascer com o problema era pequena, cheguei até vir pegar receita de antidepressivo,

mas nao tomei, aqui € muito bom o Dr. conversa muito com a gente” (Esmeralda).

“Eu vim desabafei com o Dr., dai comecei fazer certinho o pré-natal, foi assim sabe porque 14

eles sdo todos amigos, eles ja sabiam do meu problema” (Aries)

“S6 que ali no posto eu tive apoio de todos eles” (Aries)
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F. 4 - Vivenciando a pressao e rejei¢ao familiar

Algumas mulheres referem ter vivenciado a nao-aceitacdo da familia do
parceiro, sofrendo pressdes para que ocorresse a separacdo do casal e mesmo a rejei¢ao

familiar.

“Quando a familia dele ficou sabendo fez ele largar de mim” (Touro).

“A familia dele me rejeitou quando ficou sabendo” (Esmeralda).

G — Desejando nova gravidez

Segundo AVILA (1999), a vida privada e intima, os direitos reprodutivos
associados aos direitos sexuais sdo uma garantia fundamental para a vivéncia saudavel e
segura da sexualidade. Pensar a questdo da AIDS a partir dos direitos reprodutivos exige

também um reequacionamento da relacdo entre direitos reprodutivos e direitos sexuais.

Saber-se portadora do HIV €, sem duvida, um dos fatores a serem considerados

no processo de decisdo reprodutiva (BARBOSA; LAGO, 1997, p. 163).

A sociedade ndo pode obrigd-las a abrir mao do sonho da maternidade. A
sociedade em geral e nds, profissionais de saude, em particular, s6 podemos garantir este
direito e colaborar para que cada mulher possa percorrer conscientemente o caminho

escolhido (BARCELLOS, 2001, p. 10).

Evidenciamos que algumas mulheres planejaram a gravidez e nao sabiam serem
soropositivas, enquanto que outras sabiam ser soropositivas e engravidaram para satisfazer

o desejo do parceiro.
“Queria ficar gravida” (Jade).

“ . . . . . . .
Essa gravidez foi desejada, antes eu tomava anticoncepcional e parei para engravidar e agora

continuo tomando” (Agata).

“Ele quis, disse vamos por a nossa fé em pratica e vamos ter mais um agora porque ja cresce

tudo junto” (Rubelita).

Andlise de Dados
116



H — Nao desejando nova gravidez

Algumas mulheres expressaram desaprovagdo em relacdo 4 idéia de uma nova
gravidez relacionando principalmente com o sofrimento e risco da crianca. Evidenciamos
na fala de uma delas a busca de método definitivo de contracep¢do, como uma maneira

segura para evitar outra gravidez.
“Nio, passar tudo de novo é muita ansiedade, ter que ficar picando sempre a crianga, a espera
do exame, tenho que tratar dele” (Agata).

“Agora ndo queremos mais, porque as coisas estdo dificeis, um lado pelo problema, como eu

falei para ele a gente ndo pode ficar arriscando a vida das criangas” (Rubelita).
“Nunca, ndo pela gravidez, mas pelo sofrimento que a crianga passa” (Jade)

“(aumentou o tom da voz) sei 14, ndo sei, agora porque estou com a menina novinha, agora no

momento ndo” (Aries).

“Deus me livre, essa semana mesmo vou consultar para ver se consigo que me operem na
UNICAMP” (Touro).

Também foi relacionado o ndo desejo de nova gravidez com a possibilidade da

crianga se tornar Orfa.

“Ngo quero engravidar porque ter outro filho sé para sofrer, pode até ficar sem ninguém para

cuidar porque a gente nio sabe o que vai acontecer” (Gémeos).

A preocupacdo com a saude e futuro da crianca aparece como justificativas que
sobrepdem ao desejo de uma nova gravidez, acrescida pelo fato da sua finitude estar mais

proxima, levando a acreditar que ndo poderd acompanhar o crescimento da crianga.
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6. CONSIDERACOES FINAIS
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Comentamos na introdugdo desta pesquisa que buscariamos junto ao programa
de saide da Mulher, especificamente no atendimento as gestantes, identificar as
razdes/motivos que levaram as mulheres gravidas soropositivas, da DIR XX, a aderirem ou

ndo ao uso da medicac¢do recomendada na profilaxia da transmissao vertical.

Nessa busca conseguimos contatar com dez mulheres dentre as 22 mulheres

soropositivas que pariram no ano 2000

Ao entrevistarmos as mulheres encontramos pontos importantes como atitudes
e sentimentos que foram vivenciados por elas no enfrentamento da gravidez e da
soropositividade. Conduzimos nossa andlise sob a perspectiva de vulnerabilidade e género
para compreendermos estas mulheres, para que possamos encontrar possiveis caminhos nas

estratégias para a adesdo da profilaxia na reducdo da transmissao vertical.

As desigualdades de poder nas relagdes de gé€nero aparecem interferindo no
processo de prevengdo da transmissd@o do virus nas mulheres, onde elas se submetem as
relagdes sexuais sem protecdo. Nas falas das mulheres constatamos seu conhecimento sobre
a importancia das relagdes sexuais protegidas, mas a prética estd distante do seu cotidiano,
pois se submetem as relagdes para satisfacdo do parceiro (algumas, no momento da

entrevista, estavam vivenciando a segunda gravidez).

A angustia trazida pelas mulheres até a confirmacgao do diagndstico é evidente e
trabalhar com o diagnéstico de soropositividade na mulher gravida ou gravidez em
mulheres soropositivas ndo tem sido tarefa facil, pois deparamos com questdes conflituosas

relacionadas com a vida e a morte.

Ao se descobrirem soropositivas ao HIV encontramos reflexdes do seu
comportamento anterior que faz atualmente estar vivendo esta situacdo. A descoberta da
infidelidade trouxe sentimentos de revolta levando algumas mulheres a abandonar o

parceiro pela trai¢o.

No momento de comunicar o diagndstico para o parceiro, encontramos muitas
reacoes das mulheres. Todos os parceiros das mulheres entrevistadas tomaram ciéncia do
diagndstico e tiveram reacoes diversas, desde a aceitacdo, até situacdes de abandono, onde

a mulher teve que enfrentar a gravidez e a soropositividade sozinha.
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O medo pelo preconceito foi evidenciado, pela utilizacdo de camuflagem do
frasco da medicacdo com intuito de nio despertar suspeitas da sua soropositividade e da
crianca. O frasco da medicagcdo pode ser um desencadeante de preconceitos, pois traz no
seu rétulo a frase “o uso incorreta da medicacdo pode causar resisténcia ao virus HIV”
denunciando desta maneira a situacdo de soropositividade. A adesdo ao uso da medicagao
no pré-natal por estas mulheres foi percebida também como uma maneira de diminuir a sua

culpa na transmissao do virus para crianca.

Devido a comprovada eficdcia na reducdo da transmissdo vertical do HIV, foi
indicado também, a profilaxia com AZT para as criangas expostas e observamos o uso em
oito criangas, sendo que dentre as duas que nao fizeram uso uma faleceu logo apds o
nascimento. O acompanhamento da crianga no programa € realizado até a conclusido do

diagndstico e cada resultado de exame € acompanhado com ansiedade pelas maes.

A dificuldade dessas mulheres no processo da amamentagdo, tendo que dar
justificativas para as pessoas por ndo estar amamentando, trabalhar com os valores culturais
que sdo passados na formacdo como mulher, com a ambigiiidade onde o leite materno € a

melhor alimentacdo para a crianca doente e no caso da AIDS, torna-se um fator ameacgador.

Encontramos mulheres que revelaram desejar uma préxima gravidez e outras
buscando métodos definitivos como a laqueadura, tendo como justificativa o sofrimento da
crianca. Longe de julgarmos essas mulheres, mas a mulher quando gravida, é um ser que
vive um momento particularmente sensivel, no entanto, quando portadora do virus HIV
passa a ser vista como um problema de saide grave que abrange muitos elementos. A
gravidez & HIV demanda uma abordagem integral a mulher soropositiva e nao apenas uma
assisténcia centrada na preven¢do da transmissdo vertical, onde tanto a gestante como a

mulher, tornam-se objetos de intervengdes e procedimentos técnicos.

Nos questionamentos sobre a adesdo e ndo adesdao a medicacdo, quatro das
mulheres que nao responderam aos chamados feitos pelas unidades de sadde, tinham
aderido ao uso da medicacdo, uma se negou a participar da entrevista e quatro ndo aderiram
ao uso da medicagdo no pré-natal, portanto, os motivos que levaram-nas a ndo adesdo nao

foram revelados e cabe a nds apenas levantar hipdteses sobre o seu comportamento.
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Os impasses e desafios trazidos pela rdpida disseminacdo da infec¢do do HIV
entre as mulheres sdo, sem duvida, de grande magnitude e complexidade, onde, a
vulnerabilidade de género vem acompanhada da vulnerabilidade social, portanto agravando
a saide da mulher. Refletindo sobre esta questdo, evidenciamos que cada mulher

apresentou um conjunto de caracteristicas que as expuseram a contaminacao do virus HIV.

Dentro do programa HIV/AIDS a transmissdo vertical do virus HIV, vem
respondendo as estratégias do setor saude instituida dentro do programa de pré-natal, mas
desde o inicio do programa de assisténcia a saide da mulher na rede bésica de saide os
objetivos foram focados nos beneficios a crianga. Sem duvida que no programa DST/AIDS,
a profilaxia da infeccdo em bebés € necessdria e deve ser contemplada nas estratégias de
controle da AIDS, mas eleger a gravidez para a detec¢do do virus para beneficiar as

mulheres significa reconhecer seus direitos reprodutivos e colocar-se a servigo delas,

apoiando no enfrentamento da gravidez e da soropositividade.

Verificamos que, no contexto das préticas de saude, a gravidez & HIV adquire
uma caracteristica ambigua, pois € vista como uma ameaca que acarretard riscos para o
bebé e a propria mulher, portanto deve ser evitada. Ao mesmo tempo, a gravidez € vista
como uma fonte de motivagdo para a adesdo das mulheres a profilaxia para prevencdo da

transmissao vertical.

No cenério da epidemia de HIV/AIDS na busca da questdo da adesdo ou nao
adesdo das mulheres gravidas soropositivas a medica¢do recomendada, muitas intervencoes
técnicas sdo trazidas para diminuir a transmissao vertical, reproduzindo assim o modelo de
acdo que tem caracterizado a relagdo do saber médico com o corpo feminino. Reduzir a

transmissao vertical significa barrar concretamente a expansio da epidemia.

Nas falas dessas mulheres evidenciamos atitudes e sentimentos quanto a
gravidez e a soropositividade que impdem questdes mobilizadoras para os profissionais no
contexto da AIDS. Acreditamos que para podermos avancar além da profilaxia da
transmissdo vertical as mulheres soropositivas, os programas deveriam incorporar a
sexualidade com uma perspectiva de género, promogdo dos direitos humanos, tais como os

diretos sexuais e reprodutivos para que possamos subsidiar escolhas livres e conscientes
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nos ambitos sexual e reprodutivo, propiciando assim o acolhimento para cada mulher sobre

os desejos e riscos implicados na op¢ao da maternidade.

As institui¢Oes, além garantir a profilaxia da transmissdo vertical na gestacao,
no trabalho de parto, parto e para o recém-nascido, bem como o local de seu parto,
deveriam estar envolvidas para a adesdo daquelas que ndo seguem a profilaxia da
transmissdo do HIV na gravidez. E necessdrio que os servi¢os de satide reconhecam essas
mulheres em sua individualidade, em suas necessidades especificas, ampliando as
possibilidades para que possam decidir entre as alternativas que lhe sdo apresentadas e

atuarem conforme a escolha feita.

Um fato que emergiu das falas dessas mulheres foi a questdo sobre a
camuflagem dos medicamentos que deve ser vista como proposta para o programa
DST/AIDS atuarem na elaboragcdo da enfrascagem dessas medicacdes, onde facilite para a
pessoa portadora do virus o seu uso didrio, sem acarretar preconceitos ou até mesmo
colocar em risco outras pessoas a tomar medicagdes erradas, quando estas sd@o colocadas em

outros frascos.

Outro fator que as institui¢cdes deveriam estar voltadas na sua assisténcia € ter
como referencial a familia dessas mulheres, podendo assim conhecer o seu modo ou estilo
de vida, o qual inclui um conjunto de decisdes tomadas por elas que afetam sua prépria
saude e que poderiam ser atendidas na assisténcia. Com o envolvimento das familias desde
o momento do diagndstico, a busca dessas mulheres para a adesdo ao tratamento e a
desmistificacdo do preconceito para o problema, torna-se mais facil. Quando associamos o
paciente, seus familiares e a equipe que presta assisténcia, constroem-se um processo
terapéutico, no qual todos passam a serem responsdveis pelo acompanhamento dessas
mulheres. Portanto, para uma melhor assisténcia a mulher gravida portadora HIV faz-se
necessdrio investir em uma politica para a promocao e prevencdo da AIDS, podendo assim,
intervir nos elementos que estao dificultando ou impedindo a compreensao necessaria para

que as mulheres assumam seu auto cuidado.

Essas mulheres marcadas por este fato, podem ter a capacidade humana de

desenvolver-se, apesar da sua condi¢cdo de vida.
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8.1 - ANEXO (01) - INSTRUMENTO DE CONSENTIMENTO PARA
REALIZACAO DA PESQUISA DA DIR XX

Ilmo Sr. Dr.Benedito Carlos Rocha Westin
Diretor Técnico do Departamento de Satde

DIR XX Sao Jodo da Boa Vista - SP

Eu, Jussara Cunha Fleury Feracin, funciondria desta DIR — XX de Sdo Jodo da Boa Vista,
venho através deste, solicitar a vossa senhoria, o consentimento para realizarmos uma
pesquisa com mulheres gravidas HIV positivas, que realizaram pré-natal na rede bésica de
saude e pariram no ano de 2000, em sete municipios pertencentes a essa DIR — XX. Dados
sobre a pesquisa cientifica:

A pesquisa serd realizada sob a orientacdo da Prof* Dr* Antonieta Keiko. Kakuda. Shimo do
Departamento de Enfermagem — FCM - Unicamp e acontecerd em sete municipios
pertencentes a DIR — XX de Sdo Jodo da Boa Vista — SP, que conforme dados da vigilancia
Epidemioldgica desta DIR, tiveram casos de mulheres gravidas HIV positivas no pré-natal
e pariram no ano de 2000.

Tem como objetivo buscar os reais motivos que levaram essas mulheres a aderirem ou nao
aderirem ao tratamento recomendado pelo protocolo ACTG 076, o uso da Zidovudina no
pré-natal, pré-parto e parto para diminuir a transmissdo vertical da doenga.

A coleta dos dados serd através de entrevista semi estruturada com essas mulheres acima
classificadas.

Participardo da pesquisa os municipios de : Casa Branca, Itapira, Mococa, Mogi Guacu,
Mogi Mirim, Sdo Jodo da Boa Vista, Vargem Grande do Sul.

Devera ser encaminhado cépia do consentimento do Diretor Técnico do Departamento de

Saude, sobre a realiza¢do da pesquisa, aos municipios que desta participarao.

Sao Joao da Boa Vista, 09 de novembro de 2001.

Jussara Cunha Fleury Feracin



8.2 - ANEXO (02) - INSTRUMENTO PARA COLETA DOS DADOS - ROTEIRO
GUIA

Instrumento para coleta dos dados - Roteiro Guia

1 - Apresentacdo solicitando dados de identificacdao familiar e do filho da paciente, dando

assim inicio a entrevista.

2 - Como € que voceé ficou sabendo do diagndstico de HIV ?

3 — Como se sentiu apds o diagnodstico e quem a ajudou a partir desse momento?

4 — Como aconteceu a gravidez? ou Por que vocé engravidou? (uso do preservativo)
5 - Onde vocé realizou o pré-natal (local era drea de abrangéncia do seu enderego)?

6 — Como foi estar gravida e ter HIV? ( para as mulheres que souberam do diagndstico na

gravidez).
7 — Como foi ter HIV e ficar gravida? ( para aquelas que ja tinham resultado HIV positivo).

8 — O que mudou no pré-natal a partir do diagnéstico HIV? (inicio, indicagao, significado,

como fez o uso, questionamentos e dividas sobre a medicagdo)

9 - Em que momento foi mais dificil para vocé usar a medicacao? (pré-natal, pré-parto e

parto)?

10 - No encaminhamento do pré-natal para o parto, vocé foi informada sobre sua

soropositividade?

11 - Como vocé informou o hospital, no momento da internacdo para o parto, da sua

soropositividade?

12 - Quais as orientacdes recebidas sobre a sua saide e a do RN, apéds o parto?



8.3 - ANEXO (03) - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Sou Jussara Cunha Fleury Feracin, RG 7.598.707-7, enfermeira, pos graduanda do
Departamento de Enfermagem da Faculdade de Ciéncias Médicas-UNICAMP, e estou
realizando uma pesquisa com mulheres gravidas HIV soropositivas com o objetivo de
identificar as dificuldades para o uso de medica¢do para prevengdo da transmissdo da
doenca da mae para o filho. Este estudo muito nos auxiliard no acompanhamento e
terapéutica (tratamento) de danos as mulheres.

Solicito sua participacdo comprometendo-me a manté-la no anomimato e nenhum dado
que possa identifica-la serd usado. Os dados aqui colhidos somente serdo utilizados para
fins de pesquisa.

Garanto que terd o direito de abandonar o estudo em qualquer momento e que isso em nada
alterard seu atendimento no sistema de saude.

Declaracao de Consentimento

Eu, , RG: , aceito participar

do estudo e declaro que recebi todas as informagdes necessdrias, ficando devidamente
esclarecida, e assino este termo de consentimento em duas vias, sendo que uma ficard

comigo € a outra com o pesquisador.

Assinatura da Entrevistada RG

Jussara Cunha Fleury Feracin - pesquisadora

RG 7.598.707-7 SSP-SP

Fone (Comité de Etica — 0XX19 - 37888936)
Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP



