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RESUMO

Durante e ap6s a gestado, hd cuidados capazes de prevenir a transmissdo vertical (TV) do HIV. Objetivou-se analisar a experiéncia de
familiares no cuidado a crianca filha de mae com HIV para reduzir o risco de TV, com énfase no inicio dessa trajetdria. Utilizaram-se
abordagem qualitativa e o Interacionismo Simbélico como referencial tecrico. Foram entrevistados 36 familiares cuidadores de crianca
com idade de até 18 meses, com diagndstico de HIV a confirmar. Os dados foram coletados num hospital do Nordeste do Brasil, entre
dezembro de 2012 e fevereiro de 2013, e examinados através da andlise de contelido. O cuidado a crianca se iniciou durante a gravidez,
quando imagina-se a possibilidade dela ter HIV. Alguns cuidadores tinham experiéncia anterior de cuidado a crianca exposta. Compre-
ender esse inicio do cuidado possibilitard melhor apoiar os cuidadores ao longo da trajetéria de confirmacdo do diagndstico da crianca.
Descritores: HIV. Transmissao vertical de doenca infecciosa. Gravidez. Cuidado da crianca. Enfermagem pedidtrica.

RESUMEN

Durante y después del embarazo, hay cuidados capaces de prevenir la transmisidn vertical (TV) del VIH. El objetivo fue analizar la ex-
periencia de familiares con relacién al cuidado de nifios hijos de madres con VIH para reducir el riesgo de TV, con énfasis en el comienzo
de esta trayectoria. Se utilizé un enfoque cualitativo y el Interaccionismo Simbélico como marco tedrico. 36 cuidadores familiares de
nifios de hasta 18 meses y con el diagndstico para confirmar fueron entrevistados. Los datos fueron recogidos en un hospital en el no-
reste de Brasil, entre diciembre de 2012 y febrero 2013, y se examinaron mediante andlisis de contenido. EI cuidado de nifios se inicié
durante el embarazo, durante el cual, se imagina la posibilidad de que tenga VIH. Algunos tenian experiencia previa en el cuidado de
nifios expuestos. La comprension del principio de la trayectoria del cuidado infantil permitird encontrar maneras para mejor ayudar a
los cuidadores a lo largo de la trayectoria de la confirmacién del diagndstico.

Descriptores: VIH. Transmision vertical de enfermedad infecciosa. Embarazo. Cuidado del nifio. Enfermeria pedidtrica.

ABSTRACT

During and after pregnancy, mothers with HIV can undergo treatment that is capable of preventing vertical transmission (VT) to their
habies. The purpose of this study was to analyze the experience of family members that provide care for children whose mothers
have HIV, to reduce the risk of VT, with emphasis on the beginning of this trajectory. This study was based on the qualitative approach
and Symbolic Interactionism was adopted as a theoretical framework. A total of 36 family members participated in the study, all
of whom were carers of children aged up to 18 months and waiting for confirmation of the HIV diagnosis. Data were collected in a
hospital in north-eastern Brazil, between December 2012 and February 2013, and examined by means of content analysis. Child care
began during pregnancy, when the possibility of the child having HIV was expected. Some had previous experience in providing care
for exposed children. Understanding the early trajectory of care will help find ways to provide better support for carers during the
trajectory of diagnosis confirmation.

Descriptors: HIV. Infectious disease transmission, vertical. Pregnancy. Child care. Paediatric nursing.
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B INTRODUCAO

No Brasil, a transmisséao vertical (TV) configura-se como
principal responsavel pela infeccdo de criancas menores
de 13 anos pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV)™".
Ha medidas preventivas nacionalmente instituidas, duran-
te e apods a gestagao, capazes de reduzir a possibilidade de
transmissao do virus HIV de méae para filho'.

No exercicio da maternidade, a mulher gestante que
vive com HIV percorre uma longa trajetéria em busca da
soronegatividade do filho e j4, na gestacao, investe em seu
autocuidado e tratamento medicamentoso com vistas a
proteger o filho da TV. O medo de transmitir o virus a crian-
ca estd muito presente e traz desesperanca®. Gestar sob a
soropositividade para o HIV caracteriza-se como momento
de apreensdo e expectativa da contaminacao da crianga®.
Essa expectativa perdura até o resultado do diagndstico da
crianga e a mae convive ainda com incerteza, culpa e de-
mandas relativas ao cuidado para evitar a TVEo:

Além das demandas de ser mae com HIV, é comum
que a descoberta da infeccao afete a rede social do indi-
viduo e, no contexto familiar, determine aproximacéo ou
distanciamento de familiares, devido ao estigma da do-
enca?”. O apoio social e as relacoes familiares sdo recursos
importantes na experiéncia de viver com HIV e se mostram
potentes para proporcionar melhor qualidade de vida a
quem vive com o virus®®. O HIV acomete a pessoa infec-
tada e sua familia e no processo de interacéo e de cuidado
a crianca, sobretudo os pais, mas outros se envolvem®. No
entanto, poucos estudos tem abordado a familia afetada
pelo HIVE19 e, principalmente, o cuidado realizado por ela
a crianca exposta. Aponta-se a necessidade de expandir o
foco da doenca ou de sua compreenséo para os familia-
res, que sao ativos, interagem e adaptam-se a condicdo de
conviver com HIV®,

Ha recomendacdes de ampliagao de exploragdes cien-
tificas voltadas a subjetividade da experiéncia de viver com
HIVID. A maioria dos estudos tem investigado a percepcao
das maes®>781213 sobre temas relativos a gestacao, ser
mae com HIV e amamentacao, ao passo que € preciso con-
siderar que a experiéncia do HIV/aids nao se limita apenas
a gquem vive com o virus, mas a quem convive e também
assumi o papel de cuidador da crianca.

O presente estudo reconhece a importancia do apoio
profissional a familia que convive com HIV e do tratamento
preventivo da crianca no periodo pds-natal. Neste sentido,
é importante entender a partir de quando esses familia-
res consideram que estéo realizando o cuidado a crianga e
como eles vivenciam este inicio. A luz do questionamento
‘como maes que vivem com HIV e/ou cuidadores experien-

ciam o inicio do cuidado a crianca exposta ao HIV, o pre-
sente artigo objetivou analisar a experiéncia de familiares
no cuidado a crianca filha de mae com HIV para reduzir o
risco de TV, com énfase no infcio desta trajetoria.

B PERCURSO METODOLOGICO

Essa pesquisa € oriunda de um estudo™ maior sobre
o cuidado a crianca exposta ao HIV, em que foi utilizada
uma abordagem qualitativa descritiva e o Interacionismo
Simbdlico como referencial tedrico. A natureza desse re-
ferencial tem, basicamente, trés premissas: © homem age
de acordo com o significado que as coisas tém para ele,
incluindo tudo que o ele poderia notar no seu mundo; o
significado de tais coisas é derivado da interacdo com 0s
outros; e os significados sdo manipulados e modificados
através de processos interpretativos usados pela pessoa
para lidar com coisas que ela encontra“.

Os dados foram coletados em um hospital-escola, funda-
do na década de 70 e mantido com recursos do Sistema Uni-
co de Saude, localizado no Nordeste do Brasil e considerado
referéncia em assisténcia, prevencao e tratamento de pessoas
vivendo com HIV/aids e criangas expostas, tanto para o Estado
como para municipios de Estados circunvizinhos.

A coleta ocorreu no periodo de dezembro de 2012 a
fevereiro de 2013. Participaram da pesquisa 24 maes, cin-
Co pais e sete cuidadores (avos, tias e bisavo), totalizando
36 familiares de criancas nascidas de maes que vivem com
HIV. Para serem selecionados, os participantes deveriam
ser cuidadores e ter crianca com idade de até 18 meses,
sem a completa definicdo do diagnostico de HIV e estar
em acompanhamento no servico referido. Os critérios de
exclusdo foram ser cuidador com idade inferior a 18 anos
e desconhecer a condicao sorolégica de HIV da mée e de
exposicao vertical da crianca. Ndo houve definicdo prévia
do numero de participantes do estudo, interrompendo-
-se a coleta devido a saturacéo tedrica dos dados, ou seja,
quando dados novos nao mais emergiram das entrevistas,
sendo o objetivo do estudo alcan¢ado, garantindo a com-
preensdo do fendmeno!'®.

O responsavel pelo cuidado a crianca e pelo acompa-
nhamento no servico foi abordado na sala de espera para
a consulta da crianca e convidado a se dirigir a uma sala re-
servada. Nesse local, havia o esclarecimento sobre os obje-
tivos e a estratégia de coleta de dados, a partir da leitura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), bem
como também |he era assegurado o sigilo e a confiden-
cialidade do relato. Os que aceitavam participar assinaram
esse Termo, adentrando a pesquisa. A mae que concordava
em participar e que estava com algum acompanhante (pai,
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avo ou tia da crianca), quase sempre solicitava a participa-
cao deles na entrevista. Estes também eram cuidadores e
conheciam a condicdo da crianca; portanto, ingressaram
na pesquisa e também era solicitada a assinatura do TCLE.

Utilizou-se de entrevista semiestruturada, em um uni-
co encontro, dudiogravada, com duracdo média de 50
minutos. Esta ocorria coletivamente quando havia acom-
panhante, quando nao, individualmente, sendo realizadas
pela primeira autora que utilizou as seguintes questoes
norteadoras:“Como tem sido o cuidado realizado para pre-
venir a transmissao do HIV a crianca? Conte-me quando
tudo comegou e como vVocé vivenciou esse processo”.

Os dados foram examinados, conforme a anélise de
conteudo indutiva que consiste nas fases de preparar, or-
ganizar e relatar os resultados!”. Nos primeiros passos da
andlise, referente a fase de preparacéo, ocorreu a coleta
dos dados, a transcricdo e a leitura das mesmas para ob-
ter o sentido do todo e posterior selecdo das unidades de
andlise e de significado. Na etapa seguinte, denominada de
organizacao, o caminho indutivo resultou na codificacéo e
criacdo de categorias que foram agrupadas de modo que
uma descricao geral do fenémeno foi formulada. Na ultima
etapa, relataram-se os resultados descritos a partir do con-
teddo das categorias, descrevendo-se o fendmeno a partir
de uma linha histérica dos acontecimentos. Este estudo
ird descrever o inicio dessa linha histdrica, referindo-se ao
principio da trajetoria de cuidados a crianca.

Para preservar o anonimato, os participantes foram iden-
tificados pela posicdo que ocupavam em relacéo a crianca
(mae, pai, avo, tia), seguido do nimero representativo da or-
dem de ingresso no estudo. Para garantir a confiabilidade, ci-
tacdes auténticas dos participantes foram utilizadas para de-
monstrar como as categorias foram formuladas; no entanto,
alguns participantes n&o tiveram suas citacoes explicitadas
por néo trazer contribuicdes especificas ao recorte temporal
deste estudo, mas foram fundamentais para a compreensao
e delimitacdo da trajetéria de cuidado a crianca.

Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de
Sdo Carlos (n° 112.500/2012), e as diretrizes contidas na Re-
solucao CNS196 de 1996, em vigor na ocasiao da elabora-
cdo e execucao do projeto de pesquisa, foram respeitadas.

B RESULTADOS E DISCUSSAO

Este estudo traz o inicio da trajetoria de cuidado a crian-
ca exposta ao HIV, a partir da gestacdo até o nascimento da
crianca. Dessa forma, as categorias:“Imaginar a criangca com
HIV", "Ter experiéncia pregressa”e "Desejar a crianca, apesar
de tudo”retratam a experiéncia e estao descritas abaixo.
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Imaginar a crianca com HIV

Imaginar-se com uma crianga com HIV fez emergir
sentimentos, principalmente de culpa, na mée e familiares
envolvidos no cuidado a crianca, por se sentirem respon-
saveis ou incapazes de fazer algo por aquele desfecho: ter
uma crianga com risco de estar infectada.

E muito dificill Eu fico preocupada o tempo todo com ele,
com o neném. Fico pensando, com medo de ele ter o HIV,
de passar para ele (Mae').

Eu fiquei muito triste quando foi descoberto que ela [neta]
estava com aquela doenca. Pensei tanta coisa. Eu pensei
assim, se ela [neta] estivesse comigo, se ela morasse co-
migo, nada disso estava acontecendo com ela [bisneta]
(Bisavo24).

A autoculpa é uma forma de enfretamento da situa-
¢ao®. Para o Interacionismo Simbdlico, a realidade nos é
imposta a partir do momento que a interpretamos. E a con-
tinua interagao social que interfere no significado das coi-
sas e na acao humana™. A presenca do virus se reflete na
experiéncia do cuidador e alicerca o medo e a culpa de ter
uma crianca com HIV. Apesar dos avangos no tratamento,
estudos mostram que o diagnostico positivo desta doenca
traz sofrimento para o individuo e seus familiares®?, por
ser relacionado a perda da identidade, morte, isolamento e
impossibilidade de interagir socialmente; tudo isso passa a
fazer parte do cotidiano de familias e criancas®.

Outros familiares também se culpabilizaram pela crian-
ca estar sob risco e, principalmente, pela mae ter adquirido
HIV, como se o meio familiar estivesse associado a con-
tensdo da infeccao, demonstrando que a familia também
é afetada pela doenca. Estudos apontam que a familia
vivencia sentimentos de desordem, incerteza, culpa e im-
poténcia que, geralmente, vai se transformando com uma
reorganizagao, embasada no conhecimento da doenca®?,

Quando a soropositividade é descoberta, antes ou du-
rante a gestacao, questiona-se sobre a possibilidade de
transferir o HIV a crianca, o que gera, além da culpa, medo,
preocupacédo e sofrimento, que muitas vezes sdo vividos
com o uso de drogas, pensamento de morte e desespero.
Esses mesmos sentimentos e a inseguranca pela possibili-
dade de transmisséo do virus para o filho, também foram
resultados encontrados em outros estudos®'®.

Para esquecer, eu bebia muito, saia, passava muito tem-
po calado. Passava pela minha cabeca ser castigado, dele
ndo nascer sauddvel; porque eu fiz isso e ndo me preveni.
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Queria tirar minha prépria vida (Pai26). Ele [marido] bebia
muito quando eu estava grdvida, porque pensava que iria
acontecer alguma coisa com o neném (Mde26).

Meu companheiro ficou téo ruim ao ver o meu estado, que
ele comecou a usar ‘pd” [drogas]. Depois de um periodo,
eu notej e conversei com ele sobre o porqué de estar acon-
tecendo aquilo. ‘Porque eu descobri que vocé tem o virus
e eu ndo, ele disse. Aquilo para mim foi mais doloroso. Ele
estava se culpando por eu ter o HIV e do filho dele poder ter
também e ele ndo ter (Mae25).

Na experiéncia da paternidade com e sem a soroposi-
tivadade houve diferenciacdo em relacdo aos sentimentos
de culpa. O pai que vive com o virus sentiu-se culpado e
responsavel pelo nascimento de uma crian¢a exposta ao
HIV, enquanto que, com o pai soronegativo, a culpa foi por
ele ndo ter o HIV, ndo “‘compartilhando”com a companheira
o sofrimento de ter o mesmo diagndstico e a culpa pelo
risco do filho.

Através de pesquisa® realizada com individuos que vi-
vem com HIV e seus familiares soronegativos, encontrou-se
um maior nUumero de sintomas depressivos em pessoas
que vivem com o virus. Apesar do estresse causado pela
doenca, para a familia, os individuos que vivem com HIV
sao mais susceptiveis as doencas psicologicas®.

Diante deste diagnostico e da possibilidade da conta-
minacao do filho, pensamentos de acabar com a prépria
vida surgiram e foi igualmente encontrado em outras pes-
quisas*!”. O uso de drogas também foi apontado em outro
estudo, que mostrou propor¢des maiores em pessoas que
vivem com HIV'?. Nos Estados-Unidos, os principais fato-
res para condicdes de riscos para familias afetadas pelo HIV
sao: abuso drogas, salide mental e os desafios parentais'?.

Ter experiéncia pregressa

Alguns participantes j& vivenciaram o cuidado a outra
crianca exposta ao HIV; ter experiéncia pregressa desenca-
deou sentimentos negativos ou positivos que interferiram
no enfrentamento da nova situacdo. De acordo com o re-
ferencial tedrico adotado''?, isso acontece porgue 0 Nosso
passado entra em nossas agdes, pensamos nele para defi-
nir a situacdo presente, apesar da causa da acao ser desdo-
brada no presente.

Familiaridade com o tratamento, tempo transcorrido
desde a descoberta do diagndéstico de HIV, sucesso no
tratamento da crianca anterior, resultando na soronega-
tividade, sdo aspectos que positivamente interferiram no
cuidado a crianca sob estudo, no sentido de trazer tran-

quilidade e confianca. Observou-se que estresse, medo e
desconhecimento foram mais evidentes no cuidado ao
primeiro filho exposto ao HIV.

Desse daqui [sequnda crian¢a expostal, até que estou
mais tranquila. Agora do outro [primeira crianca expostal,
eu estava mais agoniada, porque ndo sabia o que fazer;
eu ndo sabia que estava com HIV. Eu vim saber depois que
engravidei. [...] Jd na gravidez do sequndo filho eu fiz o tra-
tamento completo. Ele foi planejado (Mde28).

Cuidar dele estd sendo mais tranquilo, porque eu jd estava
sabendo do que eu tinha. Jd tinha feito todo o tratamento
na minha primeira gravidez. Por isso, eu estou mais con-
fiante. Agora, com a primeira [crianca], foi aquela agonia
(Mde26).

Estudo traz que ter ou ndo experiéncias anteriores de
maternidade de crianca exposta parece nao diminuir a
ansiedade em relacdo ao diagnostico de HIV do filho®. No
entanto, maes que descobriram sua sorologia na gestagao
da primeira crianca, expressaram mais claramente o medo
pela infeccao, devido ao impacto da descoberta da doenca
estar mais recente e as maes ainda ndo possuirem muitas
informacoes relativas a doenca e ao tratamento®.

Quando as mulheres conhecem o seu diagndstico e ja
vivenciaram o gestar na presenca do virus, este momento
parece ser mais brando, pois as experiéncias passadas Ihe
mostraram que, com a realizacdo do tratamento preven-
tivo, suas criancas poderiam nascer saudaveis'®. Isso au-
menta a conflanca das maes para o cuidado a outra crianca
exposta ao HIV, pois elas receberao, gratuitamente, a pro-
filaxia durante a gravidez, parto e amamentacao, podendo
reduzir a taxa de TV para menos de 1%,

Em contrapartida, a apreensao pelo diagndstico e o ris-
co de mais uma vez ter uma crianca com HIV estéo presen-
tes, porém aumentados, quando o resultado da primeira
crianca foi de soropositividade. Sentimentos de culpa, al-
gumas vezes, sao revividos na nova experiéncia e encara-
dos como castigo divino, por novamente ter exposto outra
crianca ao HIV.

Eu me senti magoada, até hoje me sinto. No pré-natal, me
nequei a fazer teste do HIV. Eu me sinto culpada, se eu ndo
tivesse negado eu ndo estaria com um filho com esse pro-
blema hoje. Jd com ela é diferente. Eu fiz 0 meu pré-natal
direitinho (Mde27).

Eu penso em castigo divino. A menina [crian¢a anterior]
escapou, deu negativo, agora, tem o menino, que ndo foi

Rev Gaticha Enferm. 2014 set;35(3):68-74. Al




M Alvarenga WA, Silva MR, Nascimento LC, Wernet M, Oliveira FFD, Dupas G

programado. Era para termos parado na menina e cuida-
do dela. Por uma falha nossa, ela [esposa] engravidou [...].
Poxa, nds jd tinhamos tirado “‘um peso” porque descobri-
mos que ela [crianca anterior] nédo tinha [HIV]. Agora, a
noticia da gravidez. E como um castigo. Vou ser castigado
através de um filho, porque eu fiz muita coisa errada no
passado (Pai26).

Amae se considerou responsavel por transmitir o virus a
crianca e culpou-se por engravidar novamente ou por nao
ter realizado o tratamento profildtico da crianca anterior.
Quando isso ocorre, a culpabilizacdo por outras pessoas e
sentimentos de vergonha, dor e angustia também estao
presentes®. A crenca de que o HIV é um castigo de Deus
e relacionado as préticas erradas do passado também foi
apontado em outro estudo'?, que afirmou que isso pode
surgir junto com sentimentos de raiva, culpa e desejo de
cometer suicidio.

Uma nova gestacdo faz a familia reviver sentimentos de
medo, culpa e tristeza que pareciam estar esquecidos apds
a descoberta da soronegativa do filho anterior. Isso porque,
a gravidez traz consigo a lembranca constante do diagnés-
tico, 0 que gera grande ansiedade e preocupac¢do com a
sorologia do filho. Essa é uma interacdo negativa com a do-
enca que resulta em desesperanca, devido ao sofrimento
acerca do resultado que irdo obter da crianca, pelo estigma
de viver com o virus e por considerar-se em risco de adoe-
cimento e morte®,

Desejar a crianca apesar de tudo

Apesar da presenca do HIV, do momento da descober-
ta e do risco da TV, a crianca foi tida como querida em to-
das as situacdes, mesmo quando ndo houve planejamento
ou sendo o segundo caso de exposicao vertical na familia.

Meu sonho era ter um filho e Deus me deu [...]. Ela ndo
foi planejada. [..] As vezes, eu nem acredito que a tenho
(Mae1e).

A minha filha foi planejada, nds fizemos todo o esquema
porque o meu marido é soronegativo. Para mim, ela é um
presente de Deus. Cada dia que eu passo com ela é um dia
de vitdria (Mde27).

Quando eu descobri o problema, eu disse: Meu Deus, eu
ndo posso ter filho, queria tanto um bebél. Com o passar
do tempo, eu fui vendo que néo era assim! [...] Foi quan-
do eu falei com meu marido: Chegou a hora, vamos ter
um bebé! Fiz o tratamento certinho, o pré-natal; tomei a
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medicagdo, ndo faltava nas consultas. Tudo eu fiz, com a
certeza de que ele ndo iria nascer com nenhum problema
(Mae9).

Nao tenho nenhum tipo de rejeicGo. Desde quando eu
soube que estava grdvida e com a doenga, pensei: Vou fa-
zer de tudo para ele vir com saude. O que eu puder fazer
por ele, eu vou fazer. O que tiver ao meu alcance, eu vou
fazer, porque ele néo tem culpa (Mae25).

Evidenciou-se que a presenca do HIV néo interferiu
negativamente na maternidade e no vinculo estabelecido
com a crianga. Isso também foi demonstrado em uma in-
vestigacao que comparou o apego materno fetal de ges-
tantes que vivem com HIV e de gestantes nao portadoras
do virus; tal resultado apontou que a presenca da doenca
nao afetou negativamente a relacdo mae-bebé'?,

A chegada de uma crianca, sendo a gestacéo planejada
ou néo, traz alegria para o ambiente, principalmente para
a mae. Apesar do diagndstico de HIV, estudo aponta que,
em geral, a maternidade é um desejo inerente as mulhe-
res ou uma forma de dar continuidade a prépria vida que
foi interrompida pela presenca do virus®. Sendo assim,
elas procuram realizar o tratamento preventivo da TV com
a expectativa de seus filhos terem uma vida saudavel®.
O planejamento de ter filhos também é retratado em outro
estudo®.

Além disso, neste estudo houve aquelas que nao pla-
nejaram a gestacao. Com isso, surge a divida se a questao
do planejamento familiar estd sendo abordada junto as
pessoas que vivem com o HIV. O conceito de planejamen-
to familiar presente nas politicas de salide, que consiste em
apresentar acdes com a finalidade de auxiliar os individuos
guanto a concepgao ou prevencao de gravidez ndo plane-
jada, ainda é um desafio?.

Ao saber-se gravida, a mae faz tudo que esta ao seu al-
cance para evitar a transmissao, pois a Criancga é vista como
vitima na situacéo. Ela passa a ser bem-vinda em meio ao
sofrimento causado pela presenca do HIV e das dificulda-
des vivenciadas no tratamento.

Ela é uma gldria. A bisavé da neném diz: "essa menina é
um doce’ que nasceu. Se ndo fosse ela [neném], irlamos
perder minha neta [esposa]” Porque um amigo nosso,
quando tomou conhecimento [do HIV], logo morreu. Se
nédo fosse pela crian¢a, talvez, quando nds descobrisse-
mos, irflamos morrer (Pai3).

Evidenciou-se que a crianca foi vista como a possi-
bilidade de resgatar a vida dos pais, j& que sua vinda ao
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mundo permitiu-lhes conhecer suas sorologias, proporcio-
nando-lhes a oportunidade de realizar o autocuidado e o
tratamento do bebé.

Este aspecto também foi encontrado em estudo®, cuja
descoberta da gestacdo esteve relacionada a oportunidade
de descobrir a soropositividade. A busca pelo entendimento
da experiéncia de sofrimento influencia no processo, nos re-
sultados do adoecimento e no enfretamento da situagao®”.

Neste estudo, a descoberta do HIV foi resignificada com
a vinda da crianca, que foi fonte de forca, alegria e o motivo
principal para o enfrentamento da doenca. Nesse sentido,
a mae motivou-se para fazer o pré-natal e seguir todas as
recomendacoées recebidas do profissional de saude, que
apareceu neste momento para orientar e dar esperanca de
que é possivel evitar a infeccdo na crianca.

Em relacdo a crianca, eu fiquei muito feliz; ela me deu for-
ca. Eu fiquei desesperada, chorava demais. Depois eu parei
para pensar nela. Agora, minha Unica preocupacdo era
0 medo de passar para ela, por isso eu fiz tudo direito [...].
O médico disse: “Se vocé fizer o tratamento direitinho, vocé
s6 corre dois riscos: se amamentar e na hora do parto. Por
isso é que vocé tem que fazer tudo direitinho, que é para
ndo correr esse risco” (Mde3).

Eu s6 ndo tirei a minha vida porque eu pensei em primeiro
lugar nele [crian¢a], mas foi dificil, foi dificill (Mde25).

Hoje, eu procuro ter for¢a. Ele me deu uma forca, uma ale-
gria a mais, mas ainda tenho uma pequena depressdo
(Pai 26).

Movida pela esperanca da ndo TV, a mée fez tudo que
esteve ao seu alcance para evitar a transmissao a crianga e
o sentimento de culpa que isso resultaria. O compromisso
materno com os cuidados para ndo ocorrer a contamina-
¢ao da crianca assemelha-se a de outros estudos®'®'® em
que as mulheres iniciam seu tratamento medicamentoso
0 mais breve possivel e frequentam as consultas de pré-
-natal para reduzir a probabilidade de ocorréncia da TV.
Receberam a informacéo de que se o tratamento for rea-
lizado corretamente, hd maior possibilidade da crianca so-
ronegativar®'®. A recomendacéo é para que a mulher inicie
0 esquema da profilaxia da TV entre a 142 a 282 semana de
gestacao?, destacando-se a importancia da realizacdo do
pré-natal e do incentivo do profissional de satide a mulher,
para obter eficécia nessas medidas de prevencao.

O servico de salde valoriza o nascimento de criancas
saudaveis e isso reforca a decisdo da mulher para cuidar de
si, na esperanca de evitar a TV. Adiciona-se a isto a viséo de

inocéncia da crianca como nao merecedora dessa condicao
e 0 nao desejo de que ela vivencie o estigma de viver com
HIVE). Focar na crianca nesse momento, visando a possibili-
dade dela ndo vir a ter o HIV, significa na visao interacionista,
o entendimento de que o individuo sabe o que esta fazendo
e para que, de modo a interpretar as significacdes dos seus
proprios gestos e a reacao que suas agdes provocam no ou-
tro, no caso a crianca. Assim, utiliza-se da reacdo no outro
para o controle do seu préprio comportamento!?.

Il CONSIDERACOES FINAIS

Foi possivel apreender como mées que vivem com HIV
e/ou cuidadores experienciam o inicio do cuidado a crianga
exposta ao HIV. A experiéncia de cuidado se iniciou com a
luta da mae pela ndo transmisséo do virus, ainda durante a
gestacao. Esse comeco foi intenso e houve uma re/significa-
¢ao da doenca e gestagao. Varios sentimentos perpassaram
essa experiéncia ou eram revividos, principalmente quando
houve o nascimento de outra crianca exposta ao HIV na fa-
milia. Evidenciou-se o compromisso com o tratamento, o
amor e a dedicacao da mae/cuidador para com a crianga,
concebida como fonte de alegria e vida para a familia.

Como limitacdes do estudo, considera-se ter sido a es-
tratégia para a coleta de dados, realizada em apenas um
encontro e durante a consulta da crianca. A sua realizacao
em horario diferente ao da consulta e com outros mem-
bros familiares envolvidos no cuidado a crianca, que co-
nhecam o diagnostico da mae, poderia ampliar a apreen-
sao do objeto de estudo.

Como implicacbes para pesquisas futuras, sugere-se
a inclusdo de outros familiares e o contexto domiciliar de
cuidado como potentes para expandir o corpo de conhe-
cimento da Enfermagem/Satide e aprofundar o fendbmeno
de viver com HIV ou com o risco.

Entender a trajetéria de cuidado a crianca pode sensibi-
lizar o profissional de salide, com destaque a Enfermagem,
para as necessidades da mae, crianca e familia. Acredita-se
que compreender com profundidade e clareza este pro-
cesso de viver o inicio do cuidado a crianga pode reduzir o
risco de TV, pois nos possibilitard, inclusive, descobrir cami-
nhos para melhor ajudar nas dificuldades e na implemen-
tacdo do tratamento preventivo ao longo da trajetéria de
confirmacao do diagndstico.
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