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Experiéncia de cuidado em relagao a crianca exposta ao virus da
imunodeficiéncia humana: uma trajetoria de expectativas!

Willyane de Andrade Alvarenga?
Giselle Dupas®

Objetivo: conhecer a experiéncia do cuidador/mé&e em relagdo ao cuidado para com a crianga exposta
ao virus da imunodeficiéncia humana por transmissdo vertical, na trajetéria pds-natal. Método:
pesquisa qualitativa, que utilizou o Interacionismo Simbdlico como referencial tedrico. Foram realizadas
entrevistas com 39 cuidadores de criancas expostas ao virus da imunodeficiéncia humana e em
seguimento em um servigo especializado. Os dados foram analisados pela analise de contelido indutiva.
Resultados: apreenderam-se quatro categorias que reportam a experiéncia solitaria de manuseio da
terapia antirretroviral da crianca, no que se refere principalmente a auséncia ou incompletude de
informacles recebidas; estar atento aos cuidados, que incluem o uso da profilaxia para pneumonia,
vacinas e outros restritos a interagdo mae/crianga; querer omitir a presenca do virus da imunodeficiéncia
humana pelo medo do preconceito e olhar o futuro e temer a doenca. Conclusdo: a presenga do virus
da imunodeficiéncia humana e a ameaca dessa infecgdo na crianga sdo capazes de gerar apreensao
e tantos outros sentimentos como medo, culpa e ansiedade no cuidador. Os profissionais de salude
precisam trabalhar conjuntamente com a mae para o enfrentamento das demandas e sofrimentos.
Assim, o tratamento para evitar a transmissdo vertical serd eficiente e a mae, juntamente a crianga,

vivera essa trajetéria com apoio, apesar da apreensao pelo resultado.
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Introdugédo

Uma das doengas envoltas de estigma que mais
afeta nucleos familiares é a infeccdo pelo Virus da
Imunodificiéncia Humana (HIV) e o profissional de
salde tem papel fundamental com acdes de cuidado e
de prevencdo para com essas familias®). Cerca de 35,3
milhGes de pessoas vivem com o virus no mundo®. No
Brasil, esse valor é de aproximadamente 718 mil; desde
a identificagdo do primeiro caso, em 1980 até junho
de 2013, foram notificados 686.479 casos, dos quais
64,9% em homens e 35,1% em mulheres®,

A infeccdo em mulheres tem gerado preocupacgao,
devido a transmissdo materno infantil, resultando em
criangas infectadas. Foram registrados 260 mil casos
de novas infeccGes pelo HIV em criangas de paises com
baixa e média renda, em 2012@; no Brasil, 93,6% dos
individuos menores de 13 anos com HIV se contaminaram
por essa via, sendo essa a principal forma de infeccao
em criangas®.

Ha uma série de condutas disponibilizadas no
Brasil, desde 1996, que, quando realizadas, podem
reduzir a Transmissdo Vertical (TV) do HIV para menos
de 1%, sendo elas testagem anti-HIV no pré-natal, uso
de Terapia Antirretroviral (TARV) profildtica, durante
o periodo de gravidez e trabalho de parto, realizacao
de cesariana para as mulheres com carga viral elevada
ou desconhecida, substituicdo do aleitamento materno
por férmula lactea, uso de TARV pelo Recém-Nascido
(RN) e de medicacdo para prevencdo de pneumonia nos
primeiros meses de vida®.

Ainda ha& no Brasil significativos coeficientes de
infeccdo por essa via, mesmo diante da universalidade
do acesso a TARV e da série de cuidados preconizados
pelo Ministério da Salde. E necesséario adotar medidas
adicionais para que se consiga um controle efetivo de
bebés infectados pelo HIV. Isso porque estudos mostram
que o ndo oferecimento do teste para HIV durante o pré-
natal®, a falta de qualidade nas informacdes oferecidas
pelos profissionais de saude® e erros de cuidadores
na administracdo da TARV a crianga sdo alguns dos
principais fatores responsdveis pelos indices de TV
existentes”. Tais constatacles fazem parte do processo
de cuidado em relagdo ao bebé e ja se apresentam como
justificativas potentes para o desenvolvimento deste
trabalho.

Sendo assim, a enfermagem, percebida como
tendo papel fundamental nesse processo de cuidado
para com a crianca, trabalha com informacgbes e
orientagbes a respeito da terapia. Apds a alta da

maternidade, a mde assumird muitas responsabilidades
com o filho, especialmente no que concerne a TARV
e a quimioprofilaxia para pneumonia, entre outros
cuidados*®, Paralelo a essa terapéutica, a mae ainda
convive por varios meses apds o0 nascimento com o medo
relativo a possibilidade de infecgdo da crianca, devido
a indefinicdo do diagndstico no inicio®, sentimentos
relativos a descoberta da sua soropositividade para o
HIV e o medo do estigma por frequentar o Servigo de
Assisténcia Especializado (SAE) em HIV/AIDS®),
Considerando-se a relevancia dessas questfes e
das interagBes sociais que cercam o cuidado a crianga
exposta ao HIV, é importante um olhar sensivel a suas
necessidades, do cuidador/mae e da familia, os quais
vivenciam a acdo de cuidar, a indefinicdo do diagndstico
na crianga e o sentimento de responsabilizacdo pela TV.
Dessa forma, teve-se por objetivo conhecer a experiéncia
do cuidador/mae em relacdo ao cuidado a crianca exposta
ao HIV por transmissdo vertical na trajetéria pds-natal.

Método

Nessa pesquisa de abordagem metodoldgica

qualitativa descritiva e exploratoria utilizou-se o

Interacionismo Simbdlico como referencial tedrico,
que vé o ser humano como um ser social e tem a
interacdo como unidade basica. Sob essa perspectiva,
os individuos e a sociedade sdo criados através da
interacdo social e o que acontece no presente depende
de experiéncias anteriores como das relagdes que estdo
ocorrendo no momento. Assim, se se quer entender a
causa do comportamento humano, tem-se que focar na
interagdo social®®,

A coleta de dados foi realizada em uma instituicao
de saude no Nordeste do Brasil, um hospital-escola, de
rede estadual, fundado na década de 70 e mantido com
recursos do Sistema Unico de Salde. E considerado
um centro de referéncia em assisténcia, prevengao e
tratamento de pessoas vivendo com HIV/AIDS e criangas
expostas, tanto para o Estado como para municipios de
Estados circunvizinhos.

Os critérios de selecdo dos participantes foram:
exercer a funcdo de cuidador de crianga na faixa etaria
de até 18 meses, sem a completa definicdo diagndstica
de infeccdo pelo HIV (infectado ou nao infectado/
sororrevertido) e estar em seguimento no servigo.
Delimitou-se tal faixa etéria para a crianga, pois, nessa
idade, ndo se pode indicar as condigdes do diagndstico
definitivo, em face da necessidade de observar a

evolugdo soroldgica®.
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Participaram da pesquisa 36 cuidadores de 29
criangas nascidas de maes soropositivas para o HIV,
dentre eles mdes (24), pais (5) e outros (7), como avo,
tia e bisavd. Ndo houve definicdo prévia do nimero de
participantes do estudo, assim, a interrupgdo da coleta
de dados deu-se quando as entrevistas foram julgadas
suficientes, por ndo apresentarem novas reflexdes sobre
o tema e os dados tornaram-se repetitivos, processo
esse denominado saturagdo tedrica'’). As entrevistas
foram feitas entre dezembro de 2012 e fevereiro de
2013.

O responsavel pelo cuidado relativo a crianga e pelo
acompanhamento ao servigo era abordado na sala de
espera dos consultérios e convidado a se dirigir para uma
sala reservada, designada pelo servigo para a realizagao
da entrevista. Aqueles que estavam acompanhados com
pessoas que também prestavam cuidado a crianca (pai,
avo, bisavod ou tia) eram chamados e, naquela ocasido,
os participantes eram consultados sobre a concordancia
em participar do estudo e esclarecidos sobre os objetivos
e a estratégia de coleta de dados. Era realizada a leitura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
como também lhes eram assegurados o sigilo e a
confidencialidade do relato e os que aceitaram participar
assinaram esse termo, adentrando a pesquisa.

Quando havia acompanhante, a entrevista era
coletiva, quando nao, era individual, e essas duraram,
em média, 50 minutos, tendo sido conduzidas pela
primeira autora. Eram realizadas em um Unico encontro
e algumas questdes foram propostas: como é que
tem sido para vocé cuidar de sua crianga exposta ao
HIV? e Quais as dificuldades e facilidades relativas ao
tratamento da crianga?

O audio da entrevista gravada digitalmente foi
transcrito integralmente, passando por correcbes
gramaticais. Os participantes foram identificados pela
posicdo que ocupavam em relacdo a crianga (mae, pai,
tia, avd, bisavd), seguida do nimero ordinal de ingresso
no estudo.

Os dados foram examinados para determinar o que
revelaram, a partir do processo de Andlise de Conteldo
Qualitativa, que consiste na fase de preparar, organizar e
relatar os resultados(?, A reunido dos dados para analise
de conteldo, a leitura para obter o sentido do todo e a
selecdo das unidades de andlise, a partir do objetivo da
pesquisa e do referencial tedrico, permitiram identificar
as unidades de significados, ou seja, palavras, frases
ou paragrafos relacionados ao conteido e contexto.
Esses foram os primeiros passos que constituiram a fase
de preparacdo. Na fase de organizacdo, optou-se pelo

caminho indutivo, em que houve a codificagdo, a criacao
de categorias e o agrupamento dos dados em titulos
por ordem maior para reduzir o nUmero de categorias.
Assim, uma descricdo geral do fendmeno da pesquisa foi
formulada através da geracdo de categorias, abstraindo-
as. A fase final consistiu no relato dos resultados da fase
anterior, através de categorias organizadas por uma
linha histérica de acontecimentos do fenémeno sob
estudo, para dar sentido aos resultados pelos leitores.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal
de Sdo Carlos (n©112.500/2012). As diretrizes contidas
na Resolugdo 196, de 1996, do Conselho Nacional de
Saude, em vigor na ocasido da elaboracdo e execugdo
do projeto de pesquisa, foram respeitadas.

Resultados

A maioria das participantes (23) era mae que vivia
com o HIV, sendo ela a cuidadora principal. Havia uma
mae adotiva e outras pessoas (avo, tia e bisavd) que
assumiam esse papel por auséncia da mae bioldgica,
devido a falecimento ou abandono. Quando a mae e a
crianca moravam com o pai e/ou a avd, esses também
assumiam o papel de seus cuidadores.

Quanto a faixa etaria dos cuidadores principais
(28), metade tinha idade entre 20 e 30 anos e a
outra metade mais de 30 anos de idade. Quanto a
escolaridade, a maior parte tinha cursado apenas o
ensino fundamental I e/ou II (12) ou o ensino médio
completo ou incompleto (12), vindo em seguida aqueles
gue possuiam o ensino superior completo ou incompleto
(3) ou era analfabeto (1).

Quanto a descoberta da infeccdo pelo o HIV, houve
maes que descobriram antes da gestagdo (8), durante a
gestacdo (14), durante o trabalho de parto (2) e apds o
nascimento da crianga (4). A maioria delas (25) realizou
o acompanhamento pré-natal das criancas levantadas
neste estudo e fez uso da TARV na gestagdo (24).

Das 29 criangas (1 gemelar) expostas ao HIV
incluidas no estudo, a maioria era do sexo masculino
(20), na faixa etaria do primeiro ao sexto més de vida
(17). Quanto a ocorréncia de exposigdo vertical ao HIV
na familia, a maioria foi o primeiro caso de exposicdo
(22). A maioria tinha irmdos (17) e quanto ao diagndstico
do pai de infeccdo pelo HIV, grande parte deles vivia
com HIV (13), sendo que cinco criangas eram filhas de
pai soronegativo e o pai de dez criangas ndo possuia
sorologia conhecida ou confirmada. O maior ndmero
de criangas reside na mesma cidade onde ocorre o
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tratamento/acompanhamento, mas houve aquelas
que moravam em outras cidades com distédncia de até
588km do municipio onde fica o servigo de atendimento.

O processo de analise do contelido das falas revelou
quatro categorias: ter experiéncia solitaria de manuseio
da terapia antirretroviral, estar atenta aos cuidados para
com a crianga, querer omitir a presenga do HIV e olhar

o futuro e temer a doenga.

Ter experiéncia solitaria de manuseio da terapia
antirretroviral

Quando a TARV com Zidovudina (AZT), foi iniciada
apos o nascimento da crianca, na maternidade, essa era
administrada pela equipe de enfermagem ou era passada
a responsabilidade ao cuidador da crianga, a mée ou a
sua acompanhante. Houve diversidade de horarios para
a administracdo do AZT e a maternidade esperava que
a mae levasse a medicagdo a ser dada a crianca, trazida
do SAE, onde ela prépria ja fazia acompanhamento.

Ela [enfermeira] perguntou se eu tinha trazido o
medicamento [AZT], eu disse que ndo e elas mandaram buscar
a medicagdo na minha casa [...]. A primeira dose eu ndo vi e as
outras eu mesma dava para o neném. Eles s6 me entregavam a
seringa com a dosagem e pronto (Mae 25).

A enfermeira trazia a medicagdo e me mandava dar[...].
Elas ndo faziam! (Avé 16).

Nesse contexto, houve maes que apontaram
desconhecer o horario em que foi administrada a primeira
dose do AZT. Como também algumas receberam a alta
hospitalar desconhecendo o nome da medicacao ou suas
especificidades. Os cuidadores ofereciam a medicacdo em
casa, da mesma forma como viam ou lhes era orientado
pelo profissional da maternidade. Houve criangas que
nao receberam a medicacdo para dar continuidade a
terapia no domicilio ou a iniciaram somente no domicilio.
Ha ainda relatos sobre recebimento de orientagbes
erradas ou incompletas, principalmente, no que se
refere a data de interrupcdo da terapia, fazendo com
que a crianga recebesse a medicacao por tempo maior
ou menor que o preconizado.

Disseram para fazer do mesmo jeito como na maternidade,
dar de 8 em 8 horas [...]. Ela usou por 2 meses, quase 3, dei até
secar o vidro, porque disseram que era até quando terminasse
(M&e 16).

Ele fez uso do AZT somente na maternidade. Ao sair de
alta, a unica coisa que me deram foi um receitudrio para eu
receber o leite. [...] eu ndo recebi remédio nem orientacdo. Eu

ainda liguei para ca [SAE], mas disseram que ndo tinha jeito

porque se passaram mais de 7 dias e ndo adiantava mais tomar
o remédio [...] (M&e 20).

Os cuidadores valorizavam a medicagdo, mesmo
quando desconheciam o porqué dessa. Referiram
empenho e preocupacgdo para o cumprimento da terapia,
havendo mudanga na maneira habitual da familia para
cumprir o horario da medicagdo e a dedicagdo para que
ndao houvesse o esquecimento das doses. Em relagdo
a crenga no efeito, alguns cuidadores acreditavam que
a medicacdo era fundamental para a crianga, servindo
para evitar a infeccdo pelo HIV ou a sua manifestagdo.
Deram-me o AZT e disseram para ela tomar por um més, de 12
em 12 horas, e que ndo podia faltar nem um dia, mas ndo me
explicaram por qué. Eu ndo sabia nem o que era aquilo, nunca
tinha ouvido falar. Apesar de tudo, eu nunca deixei de dar, eu
pensava: essa medicagdo € muito importante, porque eu ndo sei
o que ele tem. Tinha medo de ndo dar e ele se prejudicar daqui

uns dias e a culpa ser minha (Mae 26).
Estar atenta aos cuidados relativos a crianga

Essa categoria reuniu outros cuidados realizados
pela mde em relagdo a crianca, como oferecer a
(SMz-
TMP) que, segundo as maes, era para a prevencao da

Sulfametoxazol associada a Trimetoprima
pneumonia; ja outras nem sabiam para o que servia.
As vacinas da crianga foram citadas como estando em
dia. Ndo foi unanime a presenca de efeitos da vacina e,
guando presentes, ndo foram associados a exposicao ao
HIV. Em geral, as maes ndo relataram nenhuma reagao
as medicacbes de que a crianga fizera uso, somente a
dificuldade em administrar devido a ela regurgitar e a
anemia associada ao uso do AZT. Algumas ndo foram
preparadas para saber o que fazer no caso da crianga
regurgitar, assim, ficavam ansiosas e em duvida se
deveriam oferecer novamente a medicagdo.

Depois do AZT, ela tomou a sulfametoxazol [...]. A vacina
estd toda em dia. De vacina especial, ela tomou a antipdlio
inativada [...]. Ela sentiu apenas uma febrezinha apds outra
vacina. [...] Ela ndo sentiu nada até hoje com esses remédios,
as vezes ela colocava para fora e eu repetia [...] eu ficava muito
nervosa (Mae 27).

Ele deu um pouco de anemia com esse remédio [AZT] que
estava tomando, mas a médica disse que era normal (Mae 11).

As mdes com HIV estabeleceram barreiras para
o cuidado ou para a convivéncia com a crianca no
domicilio, como forma de prevencdo. O sangue foi
a principal via de transmissdo citada; no entanto,
feridas, menstruacdo, beijo, suor, foram outras vias
citadas, e, mesmo com orientacdo, as mdes tinham



medo que transmitissem o virus. Apesar de a crianca
ser filha de md@e com HIV, ela é percebida como
saudavel. O HIV foi um problema relacionado somente
aos pais e, mesmo nos casos de adoecimento da
crianga, tais doengas foram relacionadas as variaveis
meteoroldgicas como temperatura, umidade relativa
do ar e precipitacdo ou associadas as doencas
prevalentes da infancia.

[...] eu tenho medo se ele comer no mesmo prato que eu
[...], eu tento ndo dormir muito com ele ou coloca-lo na minha
cama e se eu estiver menstruada ou com qualquer ferimento eu
nem pego nele [...] Se eu ver sangue eu ja penso: esse sangue
é contaminado. Eu ndo beijo ele, [...] se eu pudesse nem pegava
nele. Eu o amo, mas penso que ele estara preservado longe de
mim (Mae 20).

O estado de salude dele é bom [...]. Ele teve uma gripe
muito forte, ha muito tempo. Eu acho que foi por causa do
tempo, onde eu morava tinha muita poeira (Mae 9).

Querer omitir a presenga do HIV

O estigma relacionado ao HIV, o medo do
preconceito e da discriminagdo pelos outros fazem com
que a mae opte por omitir a infeccdo pelo HIV, tanto
o seu diagnostico quanto a condicdo de exposicao da
crianca. Isso foi devido a experiéncia anterior que
ela presenciou de preconceito com outras pessoas ou
entdo pelo autopreconceito. Ela teme que a crianga seja
rejeitada, por isso o numero de pessoas que conhece
sobre sua sorologia e condigao foi restrito.

Nossa maior preocupagdo é a discriminagdo. Quem sabe
disso é s6 a familia mais préxima, pai, mde e avds e os médicos
que cuidam da gente e ninguém mais. Eu vejo o povo falar de
outras pessoas e tenho medo de passar por isso (Mde 3).

Eu tenho medo pela minha filha, de algum dia o povo
comentar que ela tem, por isso que ndo comentamos para todo
mundo. Tenho medo de preconceito com ela (Mae 16).

Quando questionadas pelos outros sobre o porqué
da crianga ndo ser amamentada ao peito, do tipo de
parto, das medicagdes ou consultas periddicas com o
pediatra, a mae cria motivo alheio ao HIV para justificar,
por receio de preconceito. Isso causou sofrimento por
querer “desabafar” e temer que sua doenca ndo fosse
aceita.

As pessoas faziam mil perguntas, por que ele ndo mamava.
Era a pior parte. Eu dizia que tinha anemia, que néo tinha leite
[...]. Eu ndo contava a verdade, porque ndo é todo mundo que
aceita isso (Mae 8).

Na cidade, eles ficam perguntando, por que ele ndo mama?

Por que eu venho para o hospital? Eu digo que vou trazer para

Rev. Latino-Am. Enfermagem set.-out. 2014;22(5):848-56.

pediatra, porque la [cidade] ndo tem e sobre amamentar, eu
digo que ele ndo quis (Mae 2).

Frequentar o servigo especializado fez a mae se
sentir exposta, temendo o julgamento e a descoberta do
HIV. Estar na sala de espera causou desconforto por medo
de ser vista e foi uma pratica tida como terrivel. Quando
possivel, elas negavam o nome do hospital que sedia o
SAE e preferiam hospitais gerais para a realizacdo das
consultas, porque assim estariam com seu diagndstico
“mascarado” ou oculto. O cuidador temia que, ao levar a
crianga para outros servicos, como a Unidade de Saude
da Familia (USF), ele teria que revelar sua sorologia ou
a condicdo da crianca.

A gente ndo quer que saibam [profissionais da USF] que
nés temos, ainda mais no local onde moramos. Apesar de saber
que os profissionais ndo podem comentar, nés pensamos que
isso pode acontecer. Procuramos saber se tinha como ter o
acompanhamento dela na maternidade, mas ndo, é sé aqui
mesmo. Porque chama muita atengdo um hospital de doengas

contagiosas [SAE], queriamos esconder! (Pai 10).

Olhar o futuro e temer a doencga

A trajetéria percorrida até a revelagdo do
diagndstico foi vivida com muita ansiedade, tristeza,
medo e duvida. A mae viveu a incerteza do diagndstico
com momentos de aflicdo em que se questionou sobre
qual seria o resultado e imaginou como seria, caso
ocorresse diferente de suas expectativas. Ela esperou
o resultado como uma condigdo de alivio, mas até
a confirmagdo houve oscilacdo entre pensamentos
positivos e negativos. Percebeu-se a forte influéncia da
espiritualidade e de Deus para o autocontrole e para lidar
com o sentimento de impoténcia. A fé e a esperanca na
soronegatividade da crianga foi o que prevaleceu.

Eu peco a Deus todos os dias para que ele ndo tenha essa
doenga. Minha expectativa é grande e esta neste resultado. Eu
vejo um futuro bom para ele, sem a doenga [...] O que eu mais
espero é que a doutora me dé alguma palavra de consolo, alivio
(Méae 12).

Para o cuidador foi muito triste imaginar o futuro
da crianga com o HIV, seja por toda a luta para que
isso ndo ocorresse, seja por ter alguém na familia
que sofreu ou morreu por causa da doenga. Almejou-
se uma crianca sem o HIV e o profissional de saude
apareceu proporcionando esperancga para tal resultado.
Ver criangas soropositivas fazendo acompanhamento
no SAE reportou a possibilidade de ter sua criancga
naquela situacdo e isso causou medo e tristeza, ao
mesmo tempo em que surgiu a forga para que caso
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o resultado fosse positivo, a crianca fosse aceita e o
cuidado continuasse.

Se der positivo eu vou ficar magoada, porque eu fiz o que
eu pude para ele ndo ter. Eu acho que ele ndo tem néo. [...] fico
imaginando: Sera se ele tem? Quero tirar minha ddvida. Quando
eu fizer o exame dele e der positivo, sera dificil enfrentar isso
(M&e 28).

Eu sempre tive essa fé, expectativa de que dé tudo
normal. Eu penso que ele estd com o virus, mas na mesma hora
eu tiro o pensamento e falo para mim: mesmo se estiver, tem
tratamento. Vou cuidar dele do mesmo jeito (Tia 19).

A presenca do HIV na vida do cuidador fez com que
ele tivesse medo da morte e de que, consequentemente,
ndo pudesse ver o filho crescer e vivenciar os ritos de
passagem no desenvolvimento da crianga. A made se
questionou sobre a pessoa que cuidard da crianga na
sua auséncia e, para evitar esse desfecho, focava no seu
tratamento e em habitos saudaveis para ter longevidade.

Pego a Deus que eu viva mais para eu criar meus filhos.
Eu vejo que quando eu tirar essa ddvida de que ele ndo tem, eu
vou ficar mais feliz e procurar cada vez mais me cuidar para eu
ter saude e ver eles se tornarem pessoas capazes de viver sem

mim (Mae 22).

Discussao

Houve a busca da experiéncia dos cuidadores a
partir dos fundamentos do Interacionismo Simbdlico
e os resultados revelaram que a experiéncia é repleta
de expectativas em relacdo ao resultado do diagndstico
da crianca. Isso porque o individuo é um ser pensante
e ativo na relagdo com o ambiente. O significado das
coisas é resultado das interacBes sociais ao longo
da vida; apesar de as agdes se desdobrarem no
presente, as interagles tidas no passado interferem no
comportamento presente, inclusive o futuro passa a ser
usado, o que inclui as expectativas®,

Em outra pesquisa nacional encontraram-se
resultados semelhantes no que se refere ao maior
numero de exposigdo em criancas do sexo masculino e
ao numero de irmaos®. Mulheres que vivem com HIV
tém apresentado maior niumero de gestaces!® e o
motivo pode ser a seguranca na utilizacao da profilaxia
da TV, que as encoraja para uma nova gestagdo.

A TARV da crianga deve ser iniciada na maternidade,
logo apds o nascimento e, ao receber alta, a mée, ou outro
cuidador, deve sair com as medicacdes e ser capaz de
dar continuidade a terapia no domicilio®. O uso do AZT,
no Brasil, deve ser dado em solugao oral ao RN exposto

de made soropositiva para o HIV que recebeu medicacdo

durante a gestacao, preferencialmente nas primeiras
quatro horas de vida, na dose correspondente ao nimero
de semanas gestacionais do RN, a cada doze horas e
durante quatro semanas. Em RNs de maes infectadas
pelo HIV que ndo receberam TARV na gestacdo, mesmo
que tenha recebido AZT injetavel no momento do parto,
adiciona-se junto ao AZT a nevirapina®.

Em estudo realizado em trinta maternidades
brasileiras em que se avaliou o grau de implantagao
do Programa Nacional de Controle da TV do HIV® e
outro realizado com maes de filhos infectados por TV®
apontaram fragilidades na execucdo dessas medidas
pelos servicos de salde, o que corrobora os achados
neste estudo, principalmente quanto a falta de acesso
ao AZT oral. Isso se deve a falta de organizacédo,
administragdo e avaliacdo dos servigos de saude(>®),
Essas falhas podem ser em parte relacionadas aos
profissionais de saude®?.

Erros podem comprometer o sucesso da terapia,
e, dentre os principais cometidos no domicilio, estdo
a administracdo do AZT xarope, além do periodo
recomendado e o oferecimento de dosagem inadequada,
aumentando o risco de reagdes adversas. O motivo
para isso, segundo um estudo transversal que avaliou
a capacidade de maes para cuidar de criangas expostas
ao HIV no Brasil, é a falta de orientagdo recebida na
maternidade®, ou seja, baixa qualidade nas informagdes
oferecidas pelos profissionais de salde. Esses sdo alguns
dos principais fatores responsaveis pela manutencdo
de indices de TV existentes no Brasil, afirmou outra
pesquisa realizada com maes de criancas menores de
seis meses nascidas expostas ao HIV/AIDSY,

Estudo refere inseguranca e dificuldade da mae
para o oferecimento da medicacdao oral, devido a
crianca ndo deglutir completamente o AZT xarope®®.
Quanto a outros efeitos relacionados ao AZT, as maes
citaram a anemia, que foi considerada normal. Outra
medicacdo que a crianga recebe, durante o tratamento,
é a quimioprofilaxia para pneumonia por Pneumocystis
jiroveci, com SMX-TMP, a partir de quatro a seis semanas
de vida até que complete um ano de idade ou até que
a infeccdo pelo HIV possa ser afastada®. Isso porque a
pneumonia é a mais frequente infeccdo oportunista, no
primeiro ano de vida, em criangas que vivem com HIV1®),

A mde acredita na eficacia desse tratamento e
que, ao ser feito adequadamente, ela tera o filho sem
o HIV e saudavel?. Ela, ou outro cuidador da crianca,
é responsavel pelos cuidados no pds-natal e deve estar
bem orientada para a realizacdo dessa terapéutica
no domicilio®”. Esse tem sido um desafio, pois a ndo
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adesao medicamentosa pode ocasionar a infeccdo da
crianga pelo HIV, pneumonia ou outras comorbidades®®.
As maes se esforgaram para cumprir as recomendagdes,
devido ao receio de transmitir o HIV para o filho. Pesquisa
qualitativa, que também utilizou o Interacionismo
Simbdlico como referencial tedrico, aponta que ha o
desejo e a esperanga de ter uma crianga soronegativa e
o alcance dessa meta estd relacionado com interacdes
entre ela e o filho, ela e sua doencga e ela e Deus(*®,

A partir de uma escala de avaliacdo da capacidade
para cuidar de criangas expostas ao HIV, respondida por
60 maes, constatou-se que elas possuem capacidade,
de moderada a alta, de administrar o AZT e que ndo
houve associacdo significativa com sua escolaridade,
idade ou renda®”. Em relagdo ao esquema vacinal
da crianca, as maes deste estudo apontaram que ele
estava atualizado, o que diverge de outras pesquisas
realizadas na Regido Nordeste, que apontaram atrasos
no cumprimento do esquema ou utilizacdo de vacina
inadequada para as criangas expostas ao HIV®E13),

Viver com HIV ou ter um filho em risco envolve
aspectos que vao além do cumprimento de medidas
preventivas. Os cuidadores assumem  papéis
importantes e precisam ser apoiados nesses papéis?,
O apoio profissional e familiar é importante para a mae
que enfrenta o viver com virus, o estigma e o cuidar
da crianca®®2%, A omissdo do préprio diagndstico e da
condicdo da crianga é a opgdo para fugir do estigma, o que
limita o apoio e inibe o desenvolvimento de intervengbes
efetivas pelos profissionais de saude. Mae e filho evitam
acessar os servicos de salde e de apoio social e, dessa
forma, se isolam, evitando se aproximar de outras
pessoas e compartilhar sua experiéncia sobre a doenca,
por receio de que isso |hes traga mais sofrimento®@Y. A
omissdo do status sorolégico é justificada pelo medo do
julgamento e do estigma®®?.

A postura de omitir o proprio diagndstico e a
condicdo da crianga pode prejudicar o cuidado da mesma
e deixar os pais mais vulneraveis. Esse comportamento,
segundo o Interacionismo Simbdlico, decorre da
internacionalizagdo do processo social, pela qual o
individuo adquire a capacidade para dirigir sua acdo em
termo de consequéncias previstas para linhas de acGes
alternativas(®®. Dessa maneira, a melhor opgdo para os
pais é a omissdo, pois eles temem as consequéncias
da revelacdo do diagnodstico. Essas consequéncias

envolvem significados manuseados e modificados
através de processos interpretativos; a partir deles o
individio direciona a sua propria conduta ou manipula

a situagdo®,

Ainteracao da mae com a doenca interfere, inclusive,
na sua interagdo com o filho. A mae tem a doenga como
uma ameaga que esta presente no cotidiano de cuidados
e no contato direto com a crianga, pois ela teme a
transmissdo para o filho a partir de ferimentos na pele
e contato casual®%23, A presenca do HIV faz com que as
maes se privem de realizar algumas atividades diarias com
seus filhos? e os percebam como frageis, desenvolvendo
superprotecao pelo medo do adoecimento®®, apesar de
perceber a sua salde positivamente?),

A principal preocupacdo delas é com o diagnéstico
definitivo da crianga. A reagdao ao receber o resultado
de infeccdo pelo HIV esta relacionada ao significado
atribuido ao viver com HIV. Esse significado faz com que
o cuidador tenha medo do diagnético positivo na crianca.
Isso porque o homem age de acordo com os significados
e a sociedade é central para essa formacgdo, pois é da
interagdao com os outros que deriva o significado de tais
coisas®, O estigma da doenga e a importancia de ter
estreitos relacionamentos sociais fazem com que esse
diagndstico seja temido, por interferir em todos os niveis
de interacdo, bem-estar e sucesso®b,

A espera do resultado é vivida com ansiedade e
apreensdo. Enquanto a certeza ndo chega, as maes
recorrem a pensamentos positivos e a Deus, através
da fé, pedindo que ndo ocorra a infeccdo(82%, Essas
interacGes estabelecidas consigo e também com Deus
as auxiliam no enfrentamento da situagdo.

Conclusao

O objetivo deste estudo foi alcangado e observou-se
como a presenca do HIV e a ameaca dessa infecgao na
crianca sdo capazes de gerar apreensdo e tantos outros
sentimentos como medo, culpa e ansiedade no cuidador.
O estigma da doenga, associado a falta de orientacédo,
faz com que a mde estabelecga barreiras na convivéncia
com o filho, limitando seu papel e percebendo-se como
um perigo por acreditar que ela possa transmitir o virus
a crianca.

Ha o empenho dos cuidadores para o cumprimento
do tratamento da crianga, mesmo quando se desconhece
o0 motivo. Ha também a responsabilizacdo da mae pelo
cuidado; ela esta sozinha no manuseio da TARV e essa
soliddo é vivida ainda na maternidade, onde ela assumiu
o cuidado da crianga. Logo, é no ambito domiciliar e
inserido na sua rede de relacionamentos que o cuidador
busca omitir a presenca do virus e lidar com seus medos
e expectativas, esperando o resultado do filho com
esperanca e imaginando como sera o futuro.
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Necessidades de apoio, orientagdo e respeito foram
reveladas pelos cuidadores durante a implementagdo do
tratamento a crianca. As falhas no tratamento e a falta
de suporte profissional e dos servigos de salide reportam
a ineficiéncia do cumprimento das medidas de controle
da TV do HIV. Ressalta-se que os acontecimentos
ocorreram em um contexto particular de salde e que os
resultados ndo devem ser generalizados.

Apesar disso, os resultados poderdao colaborar
para aprimorar a assisténcia, no que diz respeito a
embasar treinamentos, de modo a fundamentar a
pratica profissional sobre quais orientagdes o cuidador
precisa receber. Os profissionais de salde, sobretudo
a enfermagem, por estar mais préxima do cliente,
precisam trabalhar em conjunto com a mae, desde a
gestagdo, para cumprimento das recomendacgdes e
enfrentamento das demandas e sofrimentos.

Outros estudos sobre o cuidado domiciliar, o0 manuseio
da TARV, o preconceito associado ao HIV e a comunicagdo
entre a familia e a equipe de salde sdo necessarios para a
melhor compreensdo da experiéncia de cuidado relacionado
a crianca exposta ao HIV. Assim, o tratamento para evitar a
TV sera eficiente e o cuidador com a crianca experienciara
essa trajetéria, mesmo que com apreensdo para com o
resultado, mas com apoio e sem preconceito.
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