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Dedico este trabalho a todas as mulheres soropositivas do
Instituto de Apoio e Assisténcia Social Casa do Papai Noel,
qgue ha nove anos me inspiram e hoje tornaram este trabalho

possivel.



Resumo

Este trabalho procura compreender alguns dos aspectos em que estdo
inseridos as mulheres que convivem com o HIV / AIDS. O diagndstico positivo
para esse virus traz conseqiiéncias na vida do infectado. Quando se trata das
mulheres, essa doenca traz algumas particularidades. Estigma e discriminacéo
tanto por parte da sociedade, quanto de familiares e companheiros acompanham
a vida dessas mulheres, pois a AIDS também traz conseqiiéncias para as
pessoas que as rodeiam. A angustia e a incerteza a respeito do que a doenca
pode acarretar em suas vidas fazem com que o desejo da maternidade seja
modificado ou até mesmo deixe de existir em algumas mulheres, mesmo
sabendo que atualmente maes soropositivas podem ter filhos saudaveis. A AIDS
ainda é uma doenca muito recente e por isso, muitos estudos e mais divulgacbes

a seu respeito devem ser feitos.
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Introducéo

Nesse ano, a AIDS (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida) completou
30 anos desde o registro dos primeiros casos. De acordo com a Unaids’,
atualmente 33,3 milhdes de pessoas convivem com o HIV (Virus da
Imunodeficiéncia Humana), e 22,5 milhdes vivem em paises da Africa
subsaariana. A AIDS atualmente € uma ameagca global que ja& matou mais de 25
milhdes. Segundo os Ultimos dados do Ministério da Saude (2010), desde o
inicio da epidemia no Brasil, estima-se que 630 mil pessoas vivam com 0 virus
no pais, porém pelo menos 255 mil ndo sabem do diagndstico e a cada ano sao

registrados em média, cerca de 35 mil casos.

No periodo de 1994 a 2004, segundo o boletim Epidemiolégico AIDS e
DST do Ministério da Saude (2004), o nimero de mulheres infectadas teve um
aumento de 175 %, o que fez o nimero de criancas até 5 anos dobrar (de 658
para 1331). Devido a este assustador crescimento, em 2007 foi langcado o plano
de reducdo de transmissao vertical do HIV (de mée pra filho). Para o recém
nascido, a determinacdo foi a de substituicdo do aleitamento materno por leite
em po e utilizacdo de antirretrovirais. Dados de junho de 2010, indicam que o
namero de infectados com menos de 5 anos passou de 954 casos para 468
(Ministério da Saude 2010). Buscando compreender melhor estes indices,
venho com este trabalho abordar as questdes relacionadas as mulheres
portadoras do HIV/AIDS.

O interesse por essa questdo surgiu na convivéncia com mulheres
soropositivas no Instituto de Apoio e Assisténcia Social Casa do Papai Noel,
onde sou voluntaria ha 9 anos. Este Instituto tem como misséo levar alegria,
carinho e esperanca a criangas, idosos, doentes e deficientes no periodo do
Natal, na certeza de que esses sentimentos sdo capazes de recuperar seres

humanos nos mais dificeis momentos de suas vidas. Sao visitadas no més de

! UNAIDS (Joint United Nations Program on HIV/AIDS) é o programa das NACOES
UNIDAS criado em 1996 e quem tem a funcdo de criar solu¢des e ajudar nacbes no
combate a AIDS.Tem como objetivo prevenir o avanco do HIV, prestar tratamento e
assisténcia aos afetados e para os afetados pela doenca e, ainda, reduzir o impacto
sécio econdmico da epidemia. (Disponivel em: http://www.unaids.org)



dezembro 14 Instituicdes, entre asilos e abrigos infantis, estdo o INES?, O IBC? e

alguns Hospitais como INCA*, IFF°, Hemorio e HUGG®.

Ha 10 anos, foi solicitado por uma assistente social do HUGG, ajuda as
mulheres com HIV, que faziam tratamento no hospital e que necessitavam de
complementos alimentares para reforcarem sua alimentacdo, e para aquelas que
estavam gravidas, ndo amamentassem seus filhos. Com isso o Instituto’, passou
a todo més doar cesta basica e complementos alimentares para essas mulheres.
Aos 16 anos entrei para a campanha, e além da ajuda no final do ano, também
auxiliava todo més no funcionamento dessas entregas. As diversas questdes
gue surgiram ao longo desses anos, fizeram despertar um sentimento de
curiosidade a respeito do assunto. Portanto, o objetivo do presente trabalho é
apresentar consideragbes de como as mulheres acompanhadas nestas

instituicdes vivem com o HIV/AIDS.

Para tal sera abordado as implica¢des ocorridas com as mulheres a partir
da descoberta do diagnostico, passando pelo estigma, a discriminacdo, a
maternidade e tudo o que vem acoplado a ela. Com um minimo de
conhecimento sobre a doenga e o0 seu tratamento, pode-se imaginar o quanto
deve ser dificil para uma mulher lidar com essas questfes. Principalmente para

as que contrairam o virus de seus companheiros.

Abordar a AIDS entre as mulheres ndo pode ser simples, visto que
discutir o assunto exige levantar questdes relacionadas ao casamento, a
maternidade, a sexualidade, a relacdo de género e outros aspectos intimos da

natureza feminina, indissoluvelmente associadas a prevencéo do HIV.

O presente estudo foi organizado em trés capitulos. No primeiro, serao
abordados os aspectos da doenca, suas fases, até chegar ao panorama atual e
também sobre o impacto do diagnéstico de HIV positivo na vida das mulheres, e

o papel da equipe de salde para com essas pacientes.

2 Instituto Nacional de Surdos e Mudos

3 Instituto Benjamin Constant

* Instituto Nacional do Cancer

® Instituo Fernandes Figueira

® Hospital Universitario Gafrée e Guinle
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A partir do momento em que a mulher recebe o diagnéstico, ela tem de
lidar com valores e representacdes relacionadas a AIDS. No segundo capitulo
sera abordado o estigma e a discriminacédo sofrida por essas mulheres, tanto por
parte da sociedade quanto da propria equipe de salde e os desdobramentos
que a soropositividade traz nos relacionamentos com a familia e com o
companheiro. Uma vez que, apds a confirmacao do virus, além do infectado, as

pessoas ao redor também passam por conflitos e elaboracgtes.

O conceito de maternidade foi construido ao longo dos séculos e
atualmente a imagem que temos é aquela de uma mae que se dedica
integralmente a felicidade de seu filho, abrindo m&o de sua liberdade em prol de
seu rebento. Quando esse papel nao é cumprido aos olhos da sociedade, existe
uma condenacao moral. A partir deste principio, serdo abordados no terceiro
capitulo, os conflitos que as mulheres HIV/AIDS enfrentam quando decidem “ser

mae.

Ao longo do trabalho, estardo presentes, relatos de mulheres
soropositivos colhidos durante os dltimos anos no Instituto® e também durante
estagio profissional no Servigco de Clinica Médica de um Hospital Municipal do

Rio de Janeiro. Seus homes serdo trocados, para assegurar sua privacidade.

8 Instituto de Apoio e Assisténcia Social Casa do Papai Noel.



1. O HIV/AIDS

Sera apresentado o histdrico do HIV/AIDS, desde o seu surgimento até o
panorama atual da doenca e as implicacdes da descoberta deste diagnostico

nas mulheres.

1.1. Evolucgéo Histoérica da Doenga

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS ou SIDA) é uma doenca
de “origem infecciosa, viral, letal, transmissivel através de sangue e secrecdes
humanas contaminadas, atingindo o sistema imunolégico do portador, deixando-
o pré-disposto as infeccbes oportunistas” (apud 2001, Grando, Yurgel, Machado,

Silva, Menezes, Picolli, p. 18).

O HIV (Virus da Imunodeficiéncia Humana) atinge o sistema imunoldgico
gue normalmente é o responsavel pela prote¢do do organismo contra infecgdes,
atacando um tipo de glébulo branco (células de defesa). No processo, o HIV,
aloja seus genes no DNA da célula atingida e passa a utiliza-la para se
multiplicar e, com isso, contaminar novas células (Revista de Manguinhos,
2004).

A transmissdo do virus do HIV pode ser feita das seguintes maneiras:
através do aleitamento materno, pelo sangue, por secrecdo vaginal e pelo
sémen. Neste sentido, a convivéncia com a pessoa soropositiva pode se dar de
maneira normal, sem representar riscos, desde que as devidas precaucdes

sejam tomadas.

A origem do virus ainda € um mistério, nenhum cientista conseguiu
provar até hoje como surgiu o HIIV. Segundo Cristiane Segatto (2006), os
primeiros casos registrados foram nos Estados Unidos na década de 80, num
momento em que grandes epidemias com carga de letalidade eram
consideradas coisas do passado, pelo menos para os paises desenvolvidos
(Camargo e Rochel, 1994).

A AIDS atravessou trés fases distintas (Segatto, 2006), sendo a primeira
chamada de “peste gay”, pois atingia principalmente os homossexuais. Foi uma

fase onde quem tinha a doenca estava condenado a morte, ndo se havia muito



conhecimento a respeito da evolugdo, nem como deveria ser 0os procedimentos
para o tratamento. O prognéstico da doenca atrelado ao medo e ao preconceito
eram o que se faziam presentes, pois havia casos em que pessoas morriam com
20 kg. Ficar doente nessa época representava assinar um termo de

promiscuidade e homossexualidade. (Segatto, 2006)

Dados da Revista Epoca (2006), mostram que n&o se falou da AIDS
durante os quatro primeiros anos. O entdo presidente dos EUA neste periodo,
Reagan, somente falou em publico depois de 12 mil americanos terem morrido
de AIDS. “Hoje a doenca ja matou mais americanos que qualquer conflito

gerado, da Segunda Guerra Mundial e Guerra ao Iraque” (pag. 67).

A AIDS s6 deixou de lado sua imagem destruidora, quando o atleta de
basquete da selecdo norte americana Magic Johnson anunciou em 1991 ser
soropositivo. Para a época foi um choque, pois era a primeira vez que um
homem de aparéncia atlética, bom condicionamento fisico assumiu ter a doenca.
Esse foi um momento importante, pois a crenca de que somente homossexuais

tinham a doenca foi modificada (Segatto, 2006).

A segunda fase da doenca trouxe um novo publico: as mulheres. Elas
foram surpreendidas duplamente, uma pelo HIV e outra pela traicdo de seus
maridos, pois naquela época, a maioria das mulheres eram casadas e viviam
somente para seus companheiros. Ainda segundo Segatto (2006), “entre 1994 e
2004, os novos casos da doenca cresceram 175% entre brasileiras” (pg. 3).
Atualmente, de acordo com o Boletim Epidemiolégico AIDS e DST do Ministério
da Saude (2010), 592.914 mil brasileiros tém o HIV, dentre eles 385.818 mil sao

homens e 207.080 mil, mulheres.

A terceira fase comegou em 1996 (Segatto 2006, pg. 3), “com a
descoberta do primeiro coquetel de medicamentos contra o HIV”. Segundo a
autora, essa foi considerada uma fase de esperancga, pois combinacfes de
drogas tentavam combater o virus do HIV no organismo. Porém, o que
aconteceu foi que os medicamentos nao corresponderam as expectativas. Eles
até hoje, depois de indmeros avancos, ainda ndo curam o HIV / AIDS, mas
permitem que a confirmacgéo do diagndstico ndo seja mais um atestado de morte
como era h& uns anos atrds. E importante ressaltar que essas fases nao

ocorrem uma apos a outra, elas “simplesmente caminham juntas”. (op. cit., pg. 4)



No contexto da epidemia, os criados grupos de risco (homossexuais,
drogados e mulheres promiscuas), eram considerados os responsaveis pela
AIDS. Isto contribuiu para que os portadores do HIV fossem associados a
pessoas promiscuas ou pecadoras, ou seja, contribui para uma imagem negativa
em torno desse diagndstico (Carvalhdes, 2010). Nessa l6gica as mulheres que
ndo apresentavam o comportamento, entdo julgado como desviante, ndo se
percebiam em risco de contaminacdo, pois seu comportamento ndo era o que

acreditavam pertencer a pessoas com HIV. (Alves; Kévacs; Stall e Paiva, 2002)

“... eu nao tinha ninguém além dele, foi o meu primeiro... ele chegava
tinha comida pronta, casa limpa... nunca imaginei. Eu s6 tinha um
parceiro, mas esqueci que ele poderia ter outras. E sO6 descobri
guando ele comegou a adoecer e me chamou pra acompanha-lo ao

médico que |la queriam conversar comigo.” (Bruna, 43 anos)

. eu sabia que ele tinha outras, ja tinham me contado. Mas nédo
imaginava que pudesse acontecer comigo. Hoje sei que poderia ter
usado preservativo, mas sabe como é... € marido, se eu pedisse pra
usar camisinha, ele ia achar que eu o traia. Depois que ele morreu

uso camisinha com todos os meus parceiros.” (Isadora, 32 anos)

Devido ao fendbmeno da heterossexualizagdo da epidemia, as pesquisas
comecaram a se voltar para as mulheres infectadas. De acordo com Praca e
Gualda (2003, apud Goncgalves, 2006), alguns fatores socios -culturais
contribuiram para a maior vulnerabilidade feminina a infeccéo. Para eles, isso
ocorre por causa da postura submissa adotada por muitas mulheres em seus
relacionamentos amorosos, deixando nas maos dos parceiros a pratica do sexo
seguro. E mesmo apds a infeccao, algumas mulheres ainda acreditam que isso
foi “consequéncia do cumprimento do papel de esposa, sendo que a culpa do
marido seria minimizada pela idéia de que os comportamentos deste que
levaram a infecgdo fazem parte da natureza masculina”. (Knauth, 19972, apud
Gongalves, 2006, pg. 12). Com esse tipo de comportamento, nao é dificil que

encontremos esse tipo de mulheres infectadas pelo HIV.
O teste mais comum para se detectar o HIV é feito através da presenca
dos anticorpos no organismo. Porém, de acordo com a Revista de Manguinhos

(2004), esses anticorpos s6 comecam a ser produzidos entre 6 e 12 semanas a
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contar a infeccdo. Dessa maneira, o portador logo que infectado, pode transmitir
0 virus a outras pessoas, mesmo que sua presenca sO possa ser identificada

mais tarde.

E importante ressaltar que muitos soropositivos para o HIV permanecem
com o virus durante anos sem desenvolver a doenca. Outros possuem o virus e
sofrem com sintomas como “a perda de peso, febre e suores, infeccbes
frequientes, manchas na pele e perda de memoéria”. Na medida em que o sistema
imunoldgico vai enfraquecendo, ele vai perdendo a capacidade de combater as

doencas e as infec¢gBes se tornam fatais (Revista Manguinhos, 2004).

Os coquetéis para o tratamento da AIDS ainda possuem suas
particularidades e muitas pessoas pensam que a sua utilizacdo é simples, mas
se enganam, pois esses medicamentos geram diversos efeitos colaterais. As
drogas que o compdem sao altamente toxicas e “elevam os niveis de colesterol,
de triglicérides, provocam diabetes, faléncia e impacto na aparéncia” (Segatto,
2006, pg. 1). Esse impacto é causado pela lipodistrofia, que “é um desarranjo na
distribuicdo de gordura no corpo” (op.cit. pg.1l), o rosto, bragos e as pernas
afinam, as veias ficam aparentes e a gordura geralmente migra pra barriga e
para os seios (no caso das mulheres). E esse estranhamento diante do espelho
interfere na auto estima desses pacientes. Nos grupos de apoio a portadores do
HIV que Segatto (2006) faz citacdo em sua matéria, lé-se relatos de pessoas que
entram em depressdo e acabam por abandonar o tratamento, com a ilusdo de

recuperar a aparéncia perdida.

Apesar dos efeitos colaterais que os antiretrovirais (ARVs) podem causar,
desde sua aparicdo, a morte imediata deixou de ser uma certeza para 0S
soropositivos (Castanha, 2006). Muitos infectados conseguem viver anos com o
HIV sem o surgimento de qualquer sintoma, devido a isso, as equipes de salude
precisam enfatizar a importancia do tratamento, pois alguns doentes chegam a
duvidar da infeccao, ja que muitas vezes o resultado dos exames aparece como
carga indetectavel. Mas isso nao significa que ndo exista, e sim que a

guantidade de virus é muito pequena naquela determinada mostra de sangue.

“A eficacia dos ARVs exige alto nivel de adeséo, sendo que o
paciente deve cumprir rigorosamente a prescricdo do
tratamento, no minimo, 95% do tempo. Assim, entende-se que
para além da terapia anti-retroviral a infeccdo pelo HIV/AIDS
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exige um acompanhamento de salde sistematico. Em vista
disso, os portadores precisam realizar acompanhamentos
periédicos — a cada 4 meses, pelo menos — para detectar os
niveis de células TCD4 no sangue, de carga viral e para avaliar
sua condigdo clinica. A contagem dos linfécitos TCD4 tem
implicagdes prognésticas importantes, pois indica o quanto a
infeccdo esta afetando o funcionamento do sistema imune. Os
parametros clinicos recomendados pelo Ministério da Saude
estabelecem que se o nivel de linfécitos TCD4 estiver a cima de
200 células/mm® e ndo havendo a presenca de doencas
oportunistas, a infeccédo esta em estado de equilibrio, ndo sendo
necessaria a terapia anti-retroviral. Mas se a contagem de
linfocitos TCD4 for de 200 células/mm® ou menos, ainda que nao
se apresente nenhum quadro clinico relacionado a infeccéo,
recomenda-se o inicio do tratamento. Em qualquer caso, quando
0 paciente estiver sintomatico deve-se iniciar tratamento, mesmo
nao correspondendo aos parametros imunolégicos e virolégicos.
Deste modo, a necessidade de acompanhamento periédico,
realizacdo de exames e a ingestdao dos medicamentos alteram
habitos de vida diarios da pessoa, incidindo sobre diversas
atividades rotineiras de trabalho e lazer” (Gongalves, 2008, p.14)

Nos Ultimos anos o governo federal tem investido em campanhas de
prevencdo do HIV/AIDS, dando énfase em campanhas de mobilizacdo para a
ampliacdo desse diagndstico. Com a ajuda dos governos municipais e estaduais,
conseguiram em quatro anos dobrar o nimero de testes de HIV. Com isso, a
tendéncia é o aumento do nimero de casos de AIDS no pais, porém com mais
pessoas diagnosticadas, mais prevencdo, mais pessoas em tratamento, e uma

resposta mais efetiva. (Ministério da saude, 2010)

1.2. Descoberta do Diagnéstico e a Equipe de Saude

A soropositividade para o HIV é um diagndstico que provoca um impacto
negativo na vida das mulheres. Carvalho e Galvao (2008) descrevem a situacao
de receber um diagnostico positivo ao HIV como um momento de desespero
provocando a desestruturacdo da pessoa. A descoberta da soropositividade “é
associada a perda da vida". O fato da AIDS ser uma doenca incuravel também
contribui para que sentimentos angustiantes, como raiva, medo, depressédo e

ansiedade sejam acentuadas.

Uma pesquisa feita por Carvalho e Galvdo (2008) com mulheres

infectadas no Ceara, mostra que a maioria “descobriu-se infectada pelo HIV em
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decorréncia da doenca do parceiro” (p.92). Principalmente nesses casos, onde
elas mantinham um relacionamento estavel, se imaginavam distantes do risco da
transmisséo. A confirmacdo do diagnéstico traz consigo “uma profunda ruptura,
desordem e desorientacdo, fazendo com que o futuro deixe de existir, destruindo
seu presente, e trazendo uma série de conseqiéncias para a vida dessas

mulheres” (pg. 93).

Algumas situagbes sdo vividas por essas mulheres a partir do
diagnostico. A dificuldade em aceitar e acreditar na atual situacdo € uma das
primeiras. Carvalho e Galvdo (2008) citam também “tentativas de suicidio;
depresséo, isolamento e vergonha” (op. cit. pg. 93). De acordo com Castanha e
col. (2006), a depressao € o transtorno psiquiatrico mais comum em pacientes
com AIDS, e pode estar associada tanto ao comprometimento do Sistema
Nervoso Central pela acdo do virus, a agudizacdo de problemas psiquiatricos
anteriores ou como consequéncia do diagnoéstico da soropositividade pra HIV
(Knauth, 1997).

“Na perspectiva das mulheres soropositivas, a depressao
aparece associada a um conjunto de situa¢cbes que, em Ultima
instancia, colocam em questdo o status social do individuo. Em
primeiro lugar, a depressdo é imediatamente relacionada ao
pensar em excesso sobre uma situagdo, no caso a doenca.
Dessa forma, pensar na doenca, identificando como a origem da
depressao, compromete o status social da mulher, colocando
em questdo a propria legitimidade de sua contaminag&o. (pgs.
10 e 12)”

Os profissionais de salde possuem um importante papel no momento em
que o virus do HIV / AIDS é identificado nos pacientes. Araujo et al. (2008)
sugerem que esses profissionais por meio de acolhimento dialégico ajudem na
liberacao das emocdes e alivio das sensacdes desagradaveis acometidas por tal
diagnostico. A ajuda na identificacdo alguém que possa compartilhar desse
momento com a pessoa soropositiva também pode ficar nas maos desses

profissionais.

No momento inicial do diagnéstico, € normal as mulheres infectadas pelo
HIV, associarem a AIDS como uma doenca que mata. Mesmo que hoje existam
tratamentos para o controle da doenca, a idéia que a sociedade tem da AIDS,

ainda é muito vinculado a sua fase inicial. Nesse momento também é importante
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a presenca dos profissionais de salde, orientando e mostrando que a morte nao

€ mais “tdo imediata como pensavam. (pg. 13)” (Knauth, 1997).

“... quando descobri que tinha essa doenca, achei que fosse morrer...
passava o dia chorando, me lamentando, esperando a morte
chegar... E mesmo assim o pessoal do Gafrée (equipe multidisciplinar
do hospital gafree e Guinle) ndo desistia de mim. Até me ligavam
guando eu faltava a consulta.” (Luiza, 38 anos, soropositiva ha 12

anos)

“... minha mée s6 chorava achando que eu ia morrer dessa doenca...
eu também ficava pensando, mas ai meu irmao, super saudavel,
acabou morrendo antes de mim num acidente de carro. Ja se
passaram 7 anos, e olha eu aqui. Diz pra mim se parece que eu

tenho isso?” (Mariana, 42 anos)

Sadala (2006), ao falar do relacionamento dos profissionais de salde
com os pacientes, identificou a ansiedade em relacdo ao contdgio como
componente central da dificuldade na relacdo profissional / paciente. Mesmo
com os avancos da medicina e com as devidas precauc¢des sendo tomada, a
insegurancga quanto ao contagio existe. No referido estudo existem falas desses

profissionais que ilustram essa idéia:

“Quando levanta a suspeita de ser soropositivo o pessoal fica mais

atento”

“O profissional hoje olha o aidético nao como uma coisa horrivel, mas
como um individuo que esta precisando de assisténcia médica (...),
s6 que o Unico problema é que vocé tem que ter a protegao (...), uma

protecdo constante”.

“A mesma angustia que um cirurgido vai ter ao tratar um doente com

HIV positivo, ele passa para o aluno”.

“Também acontece a rejeicao da realizacdo de alguns procedimentos
por profissionais, ndo s6 de enfermagem, as por outros profissionais.
Entdo acontecem algumas condutas de omissdo da realizagdo por

ser soropositivo”.
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“Angustia, impoténcia e ansiedade sdo os sentimentos descritos por
profissionais que atendem pacientes com HIV positivo” (Sedala, 2006, pag.
2373). No estagio profissional do Hospital Municipal do Rio de Janeiro, alguns
destes sentimentos puderam ser observados no momento da descoberta do
diagnostico da soropositividade para o HIV. Bastava a desconfianga, para que a
equipe de saude ja solicitasse a psicologia para conduzir o caso, e 0 que se via
eram profissionais angustiados, pensando em como dar a noticia, e o que

acarretaria na vida do paciente tal diagnostico.

Esses sentimentos podem ser ilustrados no caso da adolescente Luiza,
17 anos, que, acompanhada de sua mae, foi internada com perda de peso
significativa e suspeita de tuberculose. Ao se constatar o diagnéstico para HIV /
AIDS, os médicos pareciam empurrar uns para 0s outros quem iria contar para a
paciente, pois implicaria na investigacdo da vida pessoal da adolescente, caso
tenha contraido por relagdo sexual ou até mesmo verificar com a mae se pode
ter sido transmisséo vertical. O caso de Luiza mobilizou muito a equipe como um

todo e exigiu deles um preparo que na hora muitos néo tinham.

Segundo Ribeiro e col. (2006), com a descoberta da AIDS houve uma
mudanca na estruturacdo dos atendimentos. Ela mostrou aos profissionais de
saude que eles tinham que passar a lidar com o paciente como um todo e nao
apenas como um 6rgéo doente. Saldanha (2003, citado por Ribeiro e col. 2003),
também atenta para as questdes afetivas e sociais, que antes estavam em
segundo plano, e fizeram “emergir o despreparo e a desorientagdo que envolve

os profissionais de salde no trato psicossocial da doenca” (op. cit. pag. 76).

“Lembro-me de pacientes examinados durante os anos de minha
carreira. A muitos ndo consegui oferecer o afeto por eles esperado.
Neguei afeto. Nao percebi o que estava acontecendo. N&o entendia a
linguagem que usavam. N&do havia loégica no que diziam. Se os
tivesse ouvido de outra forma, teria havido sim, sua outra légica, outro

sentido ." (Souza, 2007. s/ pag)
A prética cotidiana e o convivio com soropositivos para o HIV faz com

que o profissional de saude redirecione o foco do atendimento, dando mais

énfase as questdes especificas de cada paciente. Ele, entédo, vai se dando conta
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de que uma doenca nunca €é igual para duas pessoas. As causas e
conseqliéncias de cada doenca dependem da situacdo econdmica e social do
paciente, do meio em que vive, do seu perfil psicoldgico (Ramos, 2002, citado
por Ribeiro, 2006). A experiéncia adquirida com os pacientes soropositivos faz
com que os profissionais aprendam a lidar melhor com as questdes trazidas pela

AIDS, sem necessariamente se tornarem insensiveis.

Ha uma grande dificudade na adesdo ao tratamento por parte dos
soropositivos e os servicos de salde sdao apontados por Jordan e col. (2000,
citado por Ribeiro e col. 2006) como determinantes da adesdo para as doencas
cronicas em geral. Porém, a pratica em salde possui uma discrepancia entre o
conhecimento cientifico e a demanda psicossocial ao paciente, e isso faz com
gue os profissionais de salide tenham que ter também uma postura voltada para

0 aspecto afetivo das relagtes (Ribeiro e col. 2006).

Ribeiro e col. (2006) ressaltam que a adesdao ao tratamento esta
diretamente ligada & comunicacdo dos profissionais com o paciente. E através
de uma boa relagéo entre o paciente e o profissional que as dividas vao sendo
esclarecidas, as orientagcbes sdo dadas, tornando mais facies de serem
assimiladas. Nesse contexto, podemos dizer que as informac¢des ajudam na
adesdo ao tratamento e para que ele seja bem sucedido. O trabalho do
profissional de salde é de extrema importancia, pois eles sao um elo entre o

paciente, a doenca e o tratamento.

Ainda hoje a imagem da AIDS do inicio dos anos 90 ainda ndo foi
totalmente desconstruida. Tanto na associacdo da doenca com a morte quanto
com o comportamento “socialmente desviante” (Carvalho e Galvao, 2008, pg.
93) dos infectados. Nessa perspectiva, um dos dilemas enfrentados pelas

mulheres soropositivas, € com relacdo a revelacéo do diagndstico.

Muitas séo levadas a omitirem sua condi¢cdo de infectada por medo de
serem rejeitadas ou vitimas de preconceito. Essa omissdao do diagnéstico é
utilizada pelas mulheres como uma maneira de enfretamento da doenca,
principalmente na fase inicial de convivio com a soropositividade. Dessa maneira
elas mantém a privacidade, evitando estabelecer conflitos e essa omisséo
também se estende a familiares e até mesmo aos parceiros. (Carvalho e Galvao,

2008). Podemos observar essa situacdo na fala de Juliana, 19 anos, paciente
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gue havia recebido alta depois de uma internacdo de quase 3 meses, e voltara

ao hospital para um acompanhamento ambulatorial:

“Somente minha mée sabe o que tenho. N&o tive coragem de contar
nem as minhas irmas. Elas acham até hoje que s6 fiquei internada
por causa da neurotoxiplasmose (muito comum em paciente com
HIV). Por vezes vejo minha méae chorar, as vezes ndo acho justo que
guarde isso s0 pra ela. Mas se eu contar, 0 que vao pensar de mim?

Tenho medo de passar na rua e falarem que la vem a aidética.”

Carvalho e Galvao (2008), também sinalizam que a omissédo desse
diagnostico faz com que essas mulheres vivenciem polaridades divergentes: ao
mesmo tempo em que podem sofrer com a discriminacdo, estigmas,
rompimentos de relacionamentos e criticas negativas, se falarem de sua
soropositividade, podem contar com o0 apoio, compreensdo e solidariedade
daqueles que as querem bem. Dessa maneira podemos perceber o quao dificil é
para as mulheres lidar com essa realidade. E que o medo do preconceito acaba

sobressaindo, pois a maioria acaba por omitir a soropositivade.
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2. A Mulher e seus Relacionamentos

2.1. Estigma, Discriminagéo e HIV/ AIDS

“Ao invés de insistir em procedimentos mecanicos
gue minimizam o julgamento humano,

podemos tentar tornar as bases destes julgamentos
tdo explicitas quanto possivel,

de modo que outros possam chegar

a suas proprias conclusdes”. ,

(Howard Becker, 1997:20)

O estigma e a discriminacdo estédo presentes desde o inicio da epidemia
da AIDS e foram eles que aumentaram o0 impacto negativo associado a doenca.
De acordo com a ONUSIDA®, esses dois fendmenos associados ao HIV,
continuam se manifestando em todos os paises e regibes do mundo, “criando
barreiras importantes a prevencdo de novas infec¢des, a atenuacédo do impacto

e ao fornecimento de cuidados adequados, apoio e tratamento” (p.04).

Goffman (1988) definiu estigma como “um atributo que é profundamente
depreciativo” e que aos olhos da sociedade serve para desacreditar a pessoa
gue o possui. Isso faz com que alguns grupos sejam desvalorizados e que outros
se sintam de alguma forma como superiores. (Garrido, P. e col. 2007). Cor da
pele e preferéncia sexual sao caracteristicas quase sempre ligadas ao estigma.
E importante ressaltar que é algo construido, pois certos atributos considerados
e definidos como indigno ou vergonhoso por uma cultura ou um contexto social,

pode ndo ser em outro.

Os estigmas relacionados a AIDS se apéiam em conotacfes negativas,
associando a transmissdo do HIV, com comportamentos ja marginalizados pela

sociedade, tais como o comércio do sexo, o consumo de drogas e habitos

® Programa Conjunto das Nacdes Unidas sobre o HIV/AIDS (ONUSIDA) - Foi estabelecido em
1994 para juntar os esforcos e recursos na resposta ao SIDA de dez organizacfes do sistema da
ONU, com o objetivo de: Mobilizar a lideranga e advocacia para acdo eficaz sobre a epidemia;
fornecer informacéo e politicas estratégicas para dirigir os esforgos de todo o mundo na resposta
ao SIDA,; seguir, monitorar e avaliar a epidemia — o recurso principal do mundo para o SIDA -
relativo a dados e andlise epidemiological; engajar a sociedade civil e parcerias de
desenvolvimento; mobilizar recursos técnicos, humanos e financeiros para 0 apoio na resposta
eficaz. (www.unadis.org)
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homossexuais. Dessa maneira, 0 individuo que contrai o virus, é visto com
merecedor de sua contaminagao, pois se tém, foi porque fez algo de “errado”
(Aggleton, Wood, Parker e Malcon, 2005).

Mesmo as mulheres casadas e fiéis que foram infectadas por seus
companheiros, sofrem com essa estigmatizacdo, com isso algumas
demonstraram interesse em dizer para todos, que ndo tiveram nenhum
comportamento desviante, e sim que foram enganadas, traidas. Mas ao mesmo
tempo, optam pela omisséo, pois hdo querem ser vistas como digna de pena, ou
gualquer outro sentimento parecido. Isso quando ndo s&o culpabilizadas pela
infeccdo do marido, quando foi o contrario que aconteceu. Mesmo assim, elas
tém menos probabilidades de serem aceitas nas suas comunidades. Este
processo também esta diretamente ligado a desigualdade entre os sexos, onde
historicamente é a mulher a responsavel pela transmissdo das DSTs™ devido a

“promiscuidade” suposta.

Circulo de estigmatizagdo e marginalizagio

Profissionais do
SEX0, consumidores

de drogas
injectaveis e outros
grupos
marginalizados sdo considerados
responsaveis por
sdo vistos como
VIH/SIDA

Pessoas vivendo

comoViHea
SIDA

DST (Doenca Sexualmente Transmissivel)
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Nao é raro nos dias atuais depararmos com publicacdes sugerindo que o
HIV é uma “doenca de mulher”, uma “doenca de drogado”, “uma doenca
africana” ou “uma praga homossexual”. “O estigma exprime-se através da
linguagem e, desde o inicio da epidemia, as metaforas fortes associando as
AIDS a morte, culpa, castigo, horror entre outros, exacerbaram e legitimaram a

estigmatizacdo” (opt. Cit. 2005, p. 7).

Existe também a ‘auto- estigmatizacdo’ ou ‘estigmatizacéo introvertida’,
gue é quando as pessoas que vivem com HIV, interiorizam respostas negativas
as reacdes dos outros, interferindo principalmente no sentimento de dignidade e
orgulho do individuo afetado. Com o0s soropositivos, isso se manifesta em
sentimento de culpa, vergonha e inutilidade, levando muitos a comportamentos
depressivos, impondo a si préprio o afastamento da sociedade, podendo chegar

a pensar em suicidio. Goffman (1988) afirma isso ao relatar que:

“um individuo que poderia ter sido facilmente recebido na
relacdo social cotidiana possui um traco que se pode impor a
atencdo e afastar aqueles que ele encontra, destruindo a
possibilidade de atencdo para outros atributos seus. Ele possui
um estigma, uma caracteristica diferente da que havia previsto”.

Para Parker e Agleton (2001), o convivio social dos soropositivos para
HIV / AIDS é muito importante, pois aumenta a sua auto- estima, porém este

convivio pode se tornar algo penoso para eles.

Quando as pessoas agem devido ao seu preconceito o estigma
transforma-se em discriminacdo. Desse modo, podemos definir discriminacdo
como qualquer agéo ou omissédo derivado do estigma, e que sdo dirigidas contra
individuos que séo estigmatizados. Um exemplo classico € o do homossexual

vitima de discriminacao devido sua orientacao sexual.

A discriminacéo relacionada ao HIV pode ocorrer em contextos familiares
e comunitarios. Alguns portadores tém sua rede de apoio escassa, muitos
amigos e parentes somem, as pessoas na rua ficam temerosas de se
aproximarem devido a falta de informacéo a respeito do contagio do virus. Como
ja mencionado no presente trabalho, ndo ha riscos para as pessoas que

convivem com o portador do virus do HIV, desde que as precaucbes sejam
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tomadas. Desse modo a convivéncia do mesmo espaco fisico é permitida sem

risco de contaminacéao.

Ha também a discriminacdo que ocorre em locais convencionais, como;
no trabalho (recusa de emprego com base na soropositividade ou exclusédo
dessas pessoas dos sistemas de assisténcia médica), servicos de cuidado de
saude (qualidade inferior ou recusa de acesso a cuidados e tratamento,
deteccdo do virus sem consentimento prévio, quebra de sigilo), instituicdes
educativas (recusa na admisséo), prisdes (segregacdo forcada, exclusdo de
atividades coletivas) e servicos de previdéncia social. Tais praticas colocam em
evidéncia as politicas que discriminam as pessoas com ADIS, a falta de politicas
anti-discriminatoérias ou de medida de reparacdo. (Aggleton, Wood, Parker e
Malcon, 2005).

Aggleton e col. (2005), afirmam a nivel nacional, que “a discriminacéo
pode refletir estigma que foi oficialmente autorizado ou reconhecido como
legitimo por meio de leis e politicas existentes, e aplicado em praticas e acdes”
(p. 10). Inimeros paises criam leis com o objetivo de restringir os direitos de
individuos infectado com HIV, tais como: teste obrigatérios de determinados
grupos, exclusdo de pessoas soropositivas de certas ocupacdes e tipo de
emprego, restricAo em viagens internacionais e migracdo incluindo deteccéo
obrigatéria do virus para quem pede autorizacdo de trabalho e deportacdo de
estrangeiros. Essas praticas tém como conseqiiéncia uma maior estigmatizacao

das pessoas que vivem com AIDS e por sua vez legitimam a discriminacao.

Herbert Daniel, foi um dos lideres da ABIA (Associacdo Brasileira
Interdisciplinar de AIDS) e destacou que a AIDS nao é apenas um problema dos
educadores, é também um problema dos politicos e da sociedade. Ele levantou
essa bandeira com o objetivo de envolver todos os brasileiros em termos de uma
consciéncia politica a favor de sua salde e contra o impacto da AIDS. Daniel
(1994) entendia a AIDS como uma questdo de direitos humanos e civis e
ressaltou ainda que o0 convivio e o0 esclarecimento da doenca sdo de
fundamental importancia para a preservacdo e controle da epidemia na

comunidade e no mundo.
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2.2. Relacionamentos Afetivos e HIV/AIDS

Zygmunt Bauman (2006) em seu livro: ‘Amor liquido: sobre a fragilidade
dos lacos humanos’, aponta para os estigmas de uma sociedade na qual a
convivéncia e os lagos afetivos se degradam por ndo possuirem mais um elo que
uma verdadeiramente as pessoas umas as outras. O amor liquido é uma
reflexdo critica do cotidiano do homem moderno, que ressalta “a fragilidade dos
lacos humanos”, onde valores como confianga, solidariedade e tolerancia
acabam se esfalecendo. Nessa sociedade p6s moderna, o ser humano ndo mais
se preocupa em edificar parcerias, se algo o desagrada basta excluir de sua
rede. A fragilidade dos lacos humanos faz jorrar as dificuldades dos
relacionamentos, onde aceitar o diferente gerou uma paradoxal forma de

segregacao.

Na medida em que a AIDS é vista como um obstaculo nas relacdes
afetivas, de acordo com a idéia de Bauman, é mais facil abandonar o
relacionamento do que enfrentar junto os desafios que surgem em consequéncia
da doenca. Quando um infectado decide ter um parceiro existe o medo da
rejeicdo do outro quando este passa a ter conhecimento do diagndstico. Nessa
perspectiva, muitas mulheres optam por omitir sua condicdo soroldgica
(Tunala,2002).

“A revelacao da soropositividade produz duvidas sobre a
conduta de quem revela e acerca do comportamento futuro
daquele que escuta a revelagdo. A partir de entdo, pode-se
temer que o (futuro) parceiro busque e privilegie outras
interaces afetivo-sexuais. O/a soropositivo/a acha que perde
valor na relacdo de casal. Teme-se abolir ou diminuir as
interacfes sexuais com o0 parceiro, 0 que pode ocorrer por
iniciativa do parceiro soronegativo — por protecdo — ou do
soropositivo, por recear o contagio” (Maksud, 2007, p. 128)

Tentativas de relacionamento frustradas anteriormente fazem com que
mulheres analisem o caso antes da revelagdo do diagnostico ao parceiro.
Quando feito no inicio do relacionamento, pode ser uma forma de agariar a
confianca, porém néo é bem isso que acontece na pratica para a maioria. Ao ter

a condicédo sorologica revelada, o abandono quase sempre € o resultado final.
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Quando o companheiro assume e enfrenta a situacdo junto, ainda sim
outros dilemas aparecem. Como a transmisséo do virus esta diretamente ligada
a sexualidade, essa € uma das primeiras barreiras. O uso do preservativo se
torna necessario mesmo em casais Soropositivos, pois podem gerar
transferéncia de carga viral entre si, ou seja, se um possui uma carga viral alta,
podera transferir para o outro através do ato sexual, aumentando a quantidade
de virus em seu corpo. Mesmo tomando os remédios, fazendo o tratamento
correto, se a pessoa nao usar preservativo, podera ter sua carga viral elevada.
Outro motivo, é que o virus do HIV é mutavel, ou seja, caso um dos parceiros ja
tenha adquirido resisténcia aquele tipo de virus, uma nova combinacdo de

remédios tera que ser feita.

Para varios casais, 0 uso do preservativo limita a vivéncia da
sexualidade, e na maioria das vezes, sdo os homens que criam a barreira para a
utilizacdo do mesmo. Alguns motivos estdo relacionados a esta conduta, como:
sentir mais prazer, risco por amor e até mesmo 0 esquecimento na hora do ato.
Porém um outro fator verificado no estudo de Azevedo e Guilhem (2005), diz
respeito ao medo por parte do homem de se infectar, tornando a relagéo
mecanizada e sem carinho. Diversas pesquisas “mostram uma tendéncia de
interrupcao da vida sexual do casal apos o diagndstico, porém a maioria deles
mantém a vida sexual apesar da angustia vivenciada” (opt. Cit. 2005, p. 194).
Ainda de acordo com 0s presentes autores, existem casais soronegativos, em
gque o parceiro infectado pede como prova de amor a n&o utilizagdo do

preservativo.

“Sem camisinha. Olha, eu continuo com medo. Mas é
mais por causa dela, para ndo ver ela triste. Porque eu penso
assim,as vezes ela pensa: pbxa, ele ndo me ama, ele nao gosta
de mim. Por isso ele esta usando camisinha. A primeira vez que
eu nao usei, foi através disso. Que ela falou que eu ndo gostava
dela por fazer sexo com camisinha. Ai fiz sem. Depois que
terminou a relagdo, ela comecou a chorar de arrependimento
porque ela ndo devia ter pedido aquilo. Ai foi acontecendo, foi

indo e pronto. A camisinha ficou de lado” (opt. Cit. 2005, p. 194)

Os obstaculos enfrentados pelas mulheres com HIV aplicam-se também
na relacdo com seus familiares. Conviver com um integrante da familia

acometido por essa doenca, € conviver com as representacdes contextualizadas
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e criadas a partir de interpretacdes da vivéncia de cada familia (Galvao, Cunha e
Machado, 2009). Novamente por medo da rejeicdo, a mulher soropositiva omite
também dos familiares o diagnoéstico, porém o apoio dessa rede afeta de
maneira positiva a auto - estima, auto - confianca e a auto - imagem, trazendo
beneficios ao tratamento. A familia surge entdo como um espaco de protecao e

contencao, tanto fisico quanto emocional.

Existe um complicador quando a familia ndo fornece o suporte
necessario. Muitas vezes a mulher infectada escolhe um parente que tem mais
intimidade e afinidade para revelar o diagnostico, quase sempre é a mde ou uma
tia proxima. Parker e Aggleton (2001) destacam a familia como importante fonte

de estigma e discriminacéo.

“Briguei com minha irma na semana passada. Eu disse:
‘Tenha misericordia desta alma’. Ela respondeu: ‘Deus tenha
misericordia da sua, que ja esta podre. Fiquei muito chateada.
Esta doenca ja é tdo triste para a gente ficar escutando estas
coisas. Minha irma é muito nervosa, sistematica, entdo sei que
estas coisas podem acontecer. Ela s6 tem 15 anos. S6 que
magoa a gente. Respondi para ela que do mesmo jeito que eu
estava, eu poderia deixar ela também. Era sO injetar uma
seringa com meu sangue nela. Jamais faria isto realmente, mas
era o unico jeito para ela parar de me encher” (Tunala. 2002, p.
27)
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3. Maternidade e o HIV/AIDS

Atualmente nossa sociedade tende a pensar o amor materno como algo
instintivo e inato das mulheres. “Contudo, as atitudes maternas, bem como o
papel de mée, tém se modificado com o decorrer de nossa histdria, o que pode
nos levar a pensar maternidade como um comportamento social que se ajusta a
um determinado contexto sécio- histérico” (Badinter, 1985 apud Dias e Lopes,
2003, p. 64). Para melhor compreendermos esse fenbmeno, é importante
resgatarmos algumas concepg¢des socio histéricas relacionadas a imagem

materna.

De acordo com Dias e Lopes (2003), foi no século XVIII, na Franca, que
se deu inicio as transformacdes na imagem da maternidade. Foi nesse periodo
gue as mulheres passaram a buscar novos espacos, e iniciaram um movimento
para que isso ocorresse. Dessa maneira, os filhos poderiam representar uma
ameaca a essa liberdade e foi nesse momento que a familia se distanciou da

sociedade e passou a se confinar numa vida mais particular.

O ultimo terco do século XVIIl, foi marcado por uma reformulacdo da
imagem de mae, de seu papel e de sua importancia. Ela entdo passou a ocupar
um lugar de importancia na familia, que antes era exclusivo do pai. Foi a partir
dai que surgiu o mito do instinto materno, pois publicacdes da época, sugeriam
gue as maes passassem a cuidar pessoalmente de seus filhos e que fossem
mae antes de tudo. Amamentar o filho passou a ser para o préprio prazer, tendo
a infinita ternura como recompensa. Com isso, a responsabilidade pela felicidade
e a infelicidade dos filhos, passou a ser cada vez mais das mées (Badinter, 1985
apud Dias e Lopes, 2003, p. 64).

A partir do século XIX, houve uma maior dedicacdo e atencdo da mae
para com o filho, fazendo com que ela passasse a restringir a sua propria
liberdade em favor da liberdade do filho. Essa nova mée passa ter mais tempo
com o filho, e segundo Badinter (apud Dias e Lopes, 2003, p. 65), é esse
“tempo” que marcou a distancia entre a geracdo dessas mulheres e suas maes.
O referido autor, também aponta que no século XX, mée, “a grande responsavel”

pela felicidade de seu rebento, ndo pode mais evitar esse papel, sob a pena de
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uma condenacao moral. “Em virtude a tanta responsabilidade, surgiu a culpa
como forma de condenacdo as mulheres que ndo sabiam ou ndo podiam realizar
o papel de mae com perfeicdo” (opt. cit. p. 65). E nesse mesmo século que surge
a AIDS, uma doencga sem cura, transmitida também de mée pra filho. No inicio
da epidemia, mulheres contaminadas com o HIV néo tinham recursos para que
seus filhos nascessem sem o virus. “No entanto, resultados obtidos com o
protocolo ACTG 0676 e estudos subseqiientes possibilitaram uma diminuigdo
relevante, do risco de transmisséo do HIV, em gestantes soropositivas”. (Connor
ET AL., 1994; Newell, Gray & Bryson, 1997; Wade, Birkhead & Warren, 1998,
apud Sant’anna, Seidl e Galinklin, 2008 p.102)

O Ministério da Saude (2006) denomina transmissao vertical do HIV a
situacao em que a crianc¢a é infectada pelo virus da AIDS durante a gestacao, o
parto ou por meio da amamentacdo. Porém, existem medidas eficazes que
permitem que a crianca, filha de mée soropositiva, ndo seja infectada pelo virus
do HIV. As medidas sdo: diagnostico precoce da gestante infectada, uso de
drogas anti- retrovirais, o parto cesariano programado e a suspensdo do
aleitamento materno. De acordo com Moura e Praca (2006), no Brasil, 83,7 %
das criancas soropositivos do virus HIV com menos de 13 anos se

contaminaram através da transmissao vertical.

A mulher muitas vezes se descobre portadora do HIV quando seu filho é
diagnosticado para a doenca. (op. cit. 2006). Se ela estiver no periodo de
gestacédo, que ja € um momento de mistura de sentimentos para as mulheres, a
descoberta de tal condicéo gera inUmeros conflitos, a comecar pela possibilidade
de transmissdo do virus para o bebé. Consideracbes feitas em gestantes

soropostivas por Araujo e col. (2008) ilustram bem o que foi dito:

“... Esta sendo muito dificil, porque o medo de... medo de minha filha
contrair essa doenca... [fala interrompida por choro]. Eu ndo gosto
nem de pensar, mas... [choro] se Deus [pausa] quis fazer assim pra
gue eu percebesse, pra que eu me tratasse, que seja feita a vontade
d’Ele.”

Quando as gestantes nao compartilham o seu diagndstico com ninguém,
a angustia aumenta agravando sua sensacao de desamparo. Segundo Araujo e

col. (2008), as médes se sentem culpadas por tal situacdo e ficam com uma
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sobrecarga emocional adicional. Novamente em Araujo e col. encontrei

ilustracdes desses sentimentos.

“... € uma dor que ndo tem como dividir com outras pessoas, ndo tem

como contar o que a gente sente”.

. me senti mal, escutava muita coisa da minha familia, ai eu fiquei

me culpando”.

De acordo com Sant”Anna e Seidi (2009), existem também aquelas maes
HIV positivo, que nunca testaram suas criangas, alegando o medo de terem as
infectado mediante a transmissado vertical. Essas ndo sdo a maioria, mas ainda
sim este tipo de comportamento se torna preocupante, levando em consideracéo
gue se tem outras vidas envolvidas que caso contaminadas, deveriam estar em

tratamento. (opt. cit. 2009)

“N&o testei eles, Eu ndo sei se eles tém ou ndo. Nao tenho coragem.
Os médicos ja me explicaram que seria bom fazer, mas eu ndo tenho
coragem... hoje eu sou aidética, e s6 de pensar que um de meus
filhos também pode ser aidético, pode ter essa doenca... isso € uma

coisa que eu nao descanso dia nenhum.” (opt. cit. p. 5)

Uma questao relevante levantada por Araujo e col. (2008), é a respeito da
impossibilidade de amamentacdo das maes com o virus HIV, o que gera
sentimentos de tristeza, culpa e incapacidade. Mas é necessario, pois esse ato
pode representar um adicional de 14% a 22% de contagio pelo HIV (Galvéo,
Cunha e Machado, 2009, p.374). Como vimos, a parti do século XVII, a
amamentacao passou a ser um ato prazeroso para a mae, e a midia passou a
incentivar a todo o momento este ato. Porém, ao se deparar com a
soropositividade, a mulher se vé impossibilitada de praticar tal acdo que é tao
importante para a relacdo mae e bebé. Ainda de acordo com esses autores, as
maes compreendem a importancia da ndao amamentagao, pois acreditam que

nao transmitir o virus para o bebé é bem mais relevante.

“Eu sinto um pouco porque eu acho muito bonito, acho que
também a crianca precisa muito do leite materno. Entdo, eu sempre

dizia para mim mesmo que quando eu tivesse um filho, eu ia
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amamentar até os seis meses [pausa]. Ela (a filha) veio e eu néo

posso amamentar [choro]”

“Eu ja sei que ndo pode amamentar [...] E dificil eu ndo poder
amamentar, porque € uma coisa diferente [...] mas para ele nao

nascer com isso...”

Esses relatos vistos no trabalho de Araujo e col. (2008) confirmam um

estudo feito em Fortaleza com mées HIV positivas **

, onde “a suspenséo da
amamentacdo € encarada como uma situacao de dor e padecimento” (pg. 220).
Esse mesmo estudo concluiu “que o fato de ndo amamentar gera culpa,

frustracdes, sofrimento, desejos interrompidos, impoténcia e sonhos desfeitos”
(pg. 220).

A pressao social quanto ao aleitamento materno, sofrida pelas mulheres
infectadas foi percebida de maneira negativa entre elas, pois “o fato de néo
amamentar poderia, por um lado, denunciar sua condi¢cdo sorologica e, por
outro, representar o ndo cumprimento de um papel social esperado” (Sant’anna,
Seidl e Galinkin, 2008, p. 106). Tendo em vista essa situacdo, médicos
prescrevem uma medicacdo para que logo apés o nascimento do bebé, haja a
inibicdo da produgéo do leite materno. Tal medida visando o ndo aleitamento
acaba por ajudar essas maes, que descrevem essa medicacdo como sendo
uma aliada, pois nao produzindo leite, a dor de ndo amamentar € menor (opt.cit.
2008).

“Lembro do quanto eu chorava ao fazer a mamadeira do meu
filho. Eu tinha leite pra amamentar um batalhdo, mas nédo podia... e
me doia a cada vez que eu tirava leite e o jogava fora, era como se

eu estivesse estragada”. (Ménica, 32 anos)

O medo da morte provocado nas maes pelo fato de serem soropositivas
para HIV, segundo Araujo e col. (2008), desencadeia um esfor¢o para lutarem
pela vida, e criarem seus filhos. Elas fazem uso da negacéo, evitando pensar na
doenca que as acomete e passam a pensar sem seus filhos. E mesmo com
todo sofrimento, dor e desilusdo, essas mulheres expressam um grande desejo

de viver, para muitas, isso de da ao fato de formarem novas parcerias conjugais

"paiva, SS; Galvdo, MTG. Sentimentos diante da ndo amamentacédo de gestantes e
puérperas soropositivas para HIV. Texto Contexto Enferm. 2004; 13 (3): 414-9
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apos o diagndstico, fazendo aumentar o desejo de construirem novos lagos
familiares. Algumas mulheres relatam que possuem dificuldade de se
perceberem com uma enfermidade crénica e outras dizem que com tudo, a

soropositividade n&o alterou os projetos de vida (Sant’anna e Seidl, 2009).

“... 0 importante é ele nascer com muita salide, nao nascer com

esse problema ai [virus]”.

“Tudo que eu quero € ver meu filho sair daqui bem [hospital], e
poder cuidar da gente. E se Deus quiser, € isso que vai acontecer. Eu
ndo vou ter a doenca e vou poder cuidar por muito tempo dele
[choro]” (Amanda, mée de Felipe de 4 anos, que descobriu que o filho

tem AIDS e que ela é portadora do virus)

Levando em consideracdo a imagem da méae do século XX para a
sociedade, podemos imaginar o quao sofrido e dificil, € a decisdo de ter um filho
qguando se é portadora do HIV. Atrelado a isso, temos as outras mulheres que
devido a sua condicdo soroldgica, optam por desistir de terem filhos, ou

informam que o desejo de serem mées foi modificado.

Sant’anna e Seidl (2009), separa em quatro categorias os motivos da
modificagdo desse desejo: “o receio quanto ao risco de transmissdo do HIV para
o filho, soropositividade como sinbnimo de morte, experiéncia de morte do filho
em decorréncia do HIV e medo de revelar a sorologia para o parceiro e/ou de
expor o parceiro ao HIV”. No mesmo estudo (opt. cit. 2009), foram identificadas
algumas categorias quanto aos motivos para as mulheres ndo desejarem ter
filhos: “a condicdo sorolégica, numero de filhos suficiente, dificuldades

financeiras para a cria¢ao do filho”.

“... por mais que hoje os médicos afirmem que se eu fizer o
tratamento, a chance do meu filho ter a doenca é pouca, mas ainda
existe. Ter AIDS é muito dificil, mas eu aglento. Agora nao
aguentaria saber que meu filho tem, porque eu passei pra ele. Isso

sim seria a morte pra mim.” (Alice, 28 anos)
“No grupo que freqiiento, algumas mulheres dizem ter medo de

contaminar seus filhos, mas o meu maior medo mesmo, o0 que até

hoje me faz ndo querer mais engravidar, € pensar que eu posso
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morrer. Quantas amigas que recebem cesta aqui jA morreram. Vocé
sabe, quase a metade”. (Marli, 36 anos, 1 filho soronegativo, pois

contraiu o virus depois da primeira gestacao)

“O que vai ser de mim sem ele? Ele era minha vida, meu
companheiro, porque Deus nao me levou antes? Agora serei sozinha.
SO eu e Deus”. (Adriana 35 anos, mée de Pedro, falecido aos 14 anos
de HIV)

Enfrentar a nova realidade é um grande desafio para as mulheres
soropositivas para o HIV. Com a ajuda dos profissionais de salde, passar por
esses momentos dificeis, pode se tornar menos doloroso, Mas para isso, esses
profissionais precisam estar sensibilizados e terem perspicacia para atender
essa demanda que tanto precisa deles, dando todo o apoio necessario. Galvao,
Cunha e Machado (2009), atrelam o fato de muitas mulheres modificarem o
desejo de terem filhos, a escassez de informacao por parte da equipe de saude.
Verificou-se que o conhecimento quanto o controle da infec¢gdo no pré-natal,
parto e puérpero muitas vezes ndo sdo esclarecidas pelos seguimentos de

saude.

Por mais informacdes que se tenha a respeito do HIV/AIDS, ainda ha
uma falta de capacitacéo especifica dos profissionais de salude sobre o tema, e
essa qualificacdo é apontada por todas as mulheres no estudo de Sant’anna,
Seidl e Galink (2008), “como um caminho para uma atencao integral, em prol dos
direitos da pessoa soropositiva, dentre eles, o direito reprodutivo” (p. 107). As
presentes autoras também abordam a luta por uma legislacdo especifica, que
acolha aborto como opcdo para as mulheres soropositivas que ndo queiram

levar adiante sua gestacéao.

“Eu vejo duas formas pra respeitarem nossos direitos: a
qualificacdo de quem atende a gente e em forma de lei. Profissionais
proprios da area, pra ajudar a gente a tornar atitude, quando a mulher
diz ‘eu quero ter um filho’ e dar toda a assisténcia possivel. E lei no
caso das que ndo querem ter filho e ter direito ao aborto, seja
legalizado pra pessoas portadoras. Eu acho que isso deveria ser lei.
Ter todo o procedimento pra quem quer e quem ndo quer ter”. (opt.
cit. 2008, p. 107)
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E necessario que essas informacdes sejam dadas desde o momento em
gue uma mulher se descobre infectada, para que a partir dai, ela va assimilando
e compreendendo, antes mesmo de pensar em gerar um filho. E importante o
esclarecimento nesta situagéo para que quando chegar o momento da gestacéao,
ela ocorra com seguranca e possa contar com 0 apoio necessario. A falta de
informacdo gera uma grande angustia, assim como 0 novo e minimizar essa
ansiedade e esses medos sao também atribuicdo do profissional de salde.
“Assim, de forma humanizada, cabe- lhes contribuir para amenizar os dilemas e
conflitos de ser mde na vigéncia do HIV/ AIDS” (Galvdo, Cunha e Machado,
2009, p.375).
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Conclusao

O diagnéstico positivo para o virus do HIV traz conseqiiéncias na vida do
infectado. Apesar da AIDS ndo ser mais vista como uma doenca mortal, ela
possui algumas particularidades para seus portadores. Observamos 0s aspectos

em que estdo inseridas as mulheres com HIV/AIDS.

Foram apresentadas as principais caracteristicas da AIDS, o impacto do
diagnostico de HIV positivo na vida das mulheres e o papel da equipe de salde
para com essas pacientes. Vimos que essa descoberta provoca um impacto
negativo na vida das mulheres. Como AIDS, é uma doenca incuravel, contribui
para que sentimentos angustiantes, como raiva, medo, depressédo e ansiedade
sejam acentuadas. Nesse momento, o papel do profissional da area da saude é
de extrema importancia, pois sao eles quem véo clarificando o caminho dos
portadores dessa doenca. Sao também responsaveis pelo sucesso do
tratamento, pois ao fazerem com que esses pacientes se sintam acolhidos e com

as informacdes necessarias, a adesao € quase de 100%.

As mulheres ao lidarem com a descoberta do diagnéstico, o estigma e a
discriminacdo passam a fazer parte de suas vidas tanto no ambito familiar,
amoroso e social. Além do infectado, as pessoas ao redor também passam por
conflitos e elaboragdes a respeito da nova realidade. Vimos que além de maiores
esclarecimento a cerca da doenca sdo necessdarios para a reducdo dessa
discriminag&o, porém somente isso ndo serd o suficiente. E preciso envolver
todos os brasileiros em termos de consciéncia politica a favor da salde e contra

0 impacto negativo da AIDS.

Sentimentos como: culpa, raiva, remorso, tristeza, indignacdo aparecem
gquando as mulheres se descobrem infectadas. E esses sentimentos séo
aflorados quando elas sdo mées. A transmissdo vertical feita de mée pra filho
traz implicacbes na vida da familia. A angustia e a incerteza a respeito do que a
doenca pode acarretar em suas vidas fazem com que o desejo da maternidade
seja modificado ou até mesmo deixe de existir em algumas mulheres. Ja em

outras, utilizam este fato para lutarem contra a doenca e ajudarem seus filhos.
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O governo federal nos Ultimos anos tem investido muito na prevencao do
HIV e nas medicac¢fes para o tratamento. Porém o tratamento néo é feito sé com
remédios, como vimos no presente trabalho, existem muitos obstaculos
enfrentados pelas mulheres soropositivas. Por isso € de extrema importancia
gue seja proporcionando as portadoras do virus, uma rede de apoio formada por
uma equipe de saude multidisciplinar, especializada no cuidado de pacientes
com HIV/AIDS.

A AIDS é uma doenca recente, e merecedora de muitos estudos sobre
suas particularidades. O conhecimento que a grande parte da populacdo tem
acerca dessa doenca é muito pequeno. Mais estudos e mais divulgacdes devem
ser feitos. Hoje, temos medicacdes e algumas pessoas podem até viver com o
virus sem desenvolver a doenca, as maes soropositivo para HIV, podem ter
filhos saudaveis. A sentenca de morte néo faz mais parte da vida dos infectados.

Podemos, com isso, ficar com um sentimento de esperanca a cerca da AIDS
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