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RESUMO

O conceito de vulnerabilidade representa uma conquista histérica, resultado da luta
pela cidadania e dos direitos humanos de protagonistas envolvidos na evolucéo da
epidemia do HIV/Aids. O estudo utiliza-se do conceito como marco conceitual para o
alcance dos objetivos de compreender as trajetorias de vida de mulheres que vivem
com HIV, que ja sabiam de seu diagndstico anterior & gestacdo e nao fizeram uso de
medicamento antirretroviral durante a gestacdo e identificar os fatores, que
constituem vulnerabilidades, envolvidos nas trajetorias de vidas dessas mulheres.
Trata-se de uma pesquisa qualitativa, que utiliza, como estratégia metodoldgica, a
Histéria Oral. As participantes foram convidadas na Maternidade Méario Totta da
Irmandade da Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre. As informacdes foram
coletadas por meio de entrevista com a técnica de histérias de vida. Foram
respeitados todos o0s aspectos éticos necessarios para o0 desenvolvimento de
pesquisas que envolvem sujeitos humanos. Para interpretacdo das informacgdes foi
utilizada a abordagem de interpretacdo hermenéutica proposta por Motta e Crossetti,
embasada em Paul Ricouer. A interpretacdo das informacfes foi apresentada em
trés dimensdes: As Trajetorias em Direcao ao Virus: percepc¢des de vulnerabilidades
nos modos de viver; As (Im)possibilidades de Cuidados para Prevencdo da
Transmissdo Vertical para além da Saude: aspectos culturais e religiosos e As
Instituicbes de Saude como Coadjuvantes do Cuidado. Observou-se que as
mulheres, que participaram do estudo, estdo neste mundo para além do problema
morfofuncional que o virus acarreta em seu corpo e, com isso, que suas
necessidades de cuidado vao na busca do suprimento de outros fatores diversos
que definem e conduzem as suas existéncias. A possibilidade de gerar uma crianca
e lhe dar vida ultrapassa os limites da discussado de transmitir ou ndo 0s seus
problemas de saude. Dizem respeito, em algumas histdrias, na busca constante de
sua capacidade de manutencdo no mundo e de seus “projetos de felicidade”. A
percepcédo de cuidado de si e de cuidado do outro esta intimamente vinculada as
suas expectativas de viver no mundo e de como ser recebido por ele. O uso do

marco conceitual da Vulnerabilidade, nesse estudo, possibilitou ampliar o olhar



acerca da complexidade do viver humano e, consequentemente, do Cuidado
Humano. A possibilidade da escuta de histérias de vida, com todas as suas
peculiaridades e demonstracbes de caréncias e potencialidades, para o
entendimento de suas experiéncias existenciais, possibilitou conhecer, um pouco
mais, a realidade concreta das mulheres, que, entre tropecos, buscam a
manutencdo de suas historias e suas necessidades emergentes. Destaca-se, que
nem sempre, os planos de cuidado tracados pelos profissionais de salude estdo
coerentes com estas necessidades e, portanto, faz-se dificil atingir os objetivos da

acao de cuidar.
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ABSTRACT

The vulnerability concept represents a historic achievement, a result of the struggle
for citizenship and human rights of actors involved in the evolution of the HIV/Aids.
The present study uses the concept as a conceptual framework for achieving the
goals of understanding the life trajectories of women living with HIV who knew their
diagnosis prior to pregnancy and did not use any antiretroviral drug during pregnancy
and identify factors that constitute vulnerabilities involved in the trajectories of the
lives these women. This is a qualitative research that uses, as a methodological
strategy, Oral History. Participants were asked at the Mario Totta Maternity of the
Irmandade da Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre. Information was
gathered through interviews with the technique of life histories. It were respected all
ethical aspects necessary for the conduct of research involving human subjects. For
interpretation of the information collected was used to approach the hermeneutic
interpretation proposed by Motta and Crossetti, based on Paul Ricoeur. The
interpretation of the information was presented in three dimensions: Paths Towards
the Virus: perceptions of vulnerability in the way of living; The (um) possibilities of
Care for Prevention of Vertical Transmission Beyond Health: cultural and religious
aspects and The Institutions of health as coadjuvant of the care. It was noted that
women participated in the study are in this world apart from the problem that the virus
brings vitality in your body and, therefore, that their care needs are going in search of
supply of various other factors that define and drive their stocks. The possibility of
fathering a child and give it life beyond the limits of the discussion to forward or not
their health problems. Concern in some stories, the constant search for its ability to
service the world and its "projects of happiness.” The perception of self-care and
caring for others is closely linked to their expectations of living in the world and how it
is received by him. Using the conceptual framework of vulnerability in this study,
allowed to extend the view on the complexity of human living and thus Human Care.
The possibility of listening to stories of life with all its quirks and shortcomings and
demonstrations of various capabilities, to understand their existential experiences

helped understand a little more, the reality of women, that between stumbling,



seeking to maintain their stories and their emerging needs. It stands out, not always,
the care plans drawn up by the health professionals are consistent with these
requirements and therefore it is difficult to achieve the objectives of the work of

caring.
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RESUMEN

El concepto de vulnerabilidad representa un logro histérico, resultado de la lucha por
los derechos ciudadanos y humanos de los actores involucrados en la evolucion de
la pandemia del VIH/SIDA. El presente estudio utiliza el concepto como un marco
conceptual para la consecucion de los objetivos de la comprension de las
trayectorias de vida de las mujeres que viven con el VIH que conocian su
diagnéstico antes del embarazo y no utilizar ningn medicamento antirretroviral
durante el embarazo e identificar factores que constituyen vulnerabilidades que
participan en las trayectorias de la vida de estas mujeres. Se trata de una
investigacién cualitativa que utiliza como estrategia metodoldgica, la historia oral.
Los participantes se les pidié en el Mario Totta maternidad en la Hermandade de la
Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre. La informacion se obtuvo a través de
entrevistas con la técnica de historias de vida. Respetamos todos los aspectos éticos
necesarios para la realizacion de investigaciones en seres humanos. Para la
interpretacion de la informacién recogida se utiliz6 para el enfoque de la
interpretacion hermenéutica propuesta por Motta y Crossetti, basado en Paul
Ricoeur. La interpretaciéon de la informacién se presenta en tres dimensiones:
Caminos Hacia el Virus: la percepcion de vulnerabilidad en la forma de vida; As (im)
posibilidades de Atencion para la Prevencion de la Transmision Vertical de Salud
Méas Alla: aspectos culturales y religiosas y Las Instituciones de la salud como
coadyuvante del Cuidado. Se observo que las mujeres participaron en el estudio son
en este mundo, aparte de el problema de que el virus le da vitalidad en su cuerpo y,
por tanto, que sus necesidades de atencién va en busca de la oferta de otros
factores que definen y llevan a sus existencias. La posibilidad de engendrar un hijo y
darle vida mas alla de los limites de la discusion a su avance o no problemas de
salud. La preocupacion en algunas historias, la busqueda constante de su capacidad
para dar servicio al mundo y sus "proyectos de la felicidad.” La percepcion de
autocuidado y cuidado de los deméas esta estrechamente relacionada con sus
expectativas de vida en el mundo y cémo es recibido por él. Utilizando el marco
conceptual de la vulnerabilidad en este estudio, permiti6 ampliar la vision de la

complejidad de la vida humana y por lo tanto Cuidado Humano. La posibilidad de



escuchar las historias de la vida con todas sus peculiaridades y deficiencias y
demostraciones de las capacidades diferentes, para comprender sus experiencias
existenciales ayudado a entender un poco mas, la realidad de las mujeres, que entre
el tropiezo, el objeto de mantener sus historias y sus necesidades emergentes. Se
destaca, no siempre, el cuidado de los planes elaborados por los profesionales de la
salud sean compatibles con estos requisitos y por lo tanto es dificil de lograr los

objetivos de la labor de cuidar.
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1 AS VOLTAS QUE A VIDA DA: TRAJETORIAS TRILHADAS NA CONSTRUCAO
DA TESE

Este relatério se caracteriza como um dos requisitos para obtencéo do titulo
de Doutor do Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul. A tematica do mesmo esta inserida na area de
concentracdo do Programa chamada Cuidado em Enfermagem e Saulde; dentro da
Linha de pesquisa — Cuidado de enfermagem na saude da mulher, crianga,
adolescente e familia, cujo eixo teméatico estd vinculado a Saude da Mulher nas
etapas da vida e sua relacdo com o contexto familiar e sociocultural.

Acredito que nenhuma pesquisa esteja desvinculada de uma prética
desenvolvida pelo pesquisador que a propde e, muito menos, de uma posi¢ao
politica, interessado em aprofundar conhecimentos, buscar fundamentos para
resolucdo de problemas, aprimoramento da sua area pratica e, com um objetivo
menos direto, mas ndo menos importante, constante reflexdo sobre os diversos
fatores imbricados as nossas préticas de vida e de cuidado a saude.

Por isso, de antemdo, se faz necessario confessar que as inquietacdes que
me levaram a formulacdo de perguntas a serem respondidas por esta tese sao
oriundas de minha histéria de vida que compreende a mulher, a pesquisadora, a
enfermeira e a ativista social na luta contra o Virus da Imunodeficiéncia Humana
(HIV), no comprometimento, com responsabilidade e ética, do desenvolvimento de
encontros de Cuidado no decorrer de minha trajetdria. Sendo assim, acho
necessario discorrer, neste momento, sobre minha historia de vida, cujas trilhas
levam a justificativa da pesquisa.

Sou a filha primogénita de uma familia constituida de pai, mae, uma filha
mulher e um filho homem. Meu pai e minha mae sao filhos de imigrantes
portugueses, cujas trajetorias de vida se confundem com as diversas historias de
familias que, no século passado, abandonaram a Europa em guerra em direcao a
uma América mais pacifica e com maiores possibilidades de sobrevivéncia.
Estabeleceram-se no Brasil e construiram familias com fortes lembrancas de
momentos de grande luta para existirem neste mundo. Orgulho-me muito da historia
familiar a que faco parte, que, sem duavidas, sdo os pilares de todas minhas

possibilidades enquanto ser humano nesta histéria de vida que venho delineando.
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Sou membro de uma familia que, entre erros e acertos, segue sua trajetoria
subsidiada por conceitos solidos de honestidade, respeito e solidariedade.

Cresci na dinamica do respeito a todas as formas de manifestacdo de vida
que fui encontrando pelos caminhos, assim, desde muito cedo estive envolvida nos
eventos pela preservagao dos direitos a cada uma delas. Em minhas diferentes
fases de desenvolvimento e crescimento encabecei lutas em prol do direito de tudo e
todos existirem em um mesmo ambiente, se relacionarem entre si e, apesar das
diferencas, se complementarem. Interessante expor esta reflexao, pois, talvez, esta
caracteristica seja a propulsora para a justificativa de todas minhas préticas.

Na Escola de Enfermagem, ja adulta jovem, foi que encontrei a seguranca
de estar trilhando o melhor caminho. A partir dos encontros com 0s outros, em suas
mais profundas fragilidades e forcas, que aprendi e/ou reforcei meus objetivos de
vida. No decorrer da graduacdo pude vislumbrar que, além de todo conhecimento
técnico-cientifico acerca da saude do Ser Humano, que a Enfermagem, como
profissdo, me oferecia, ela também oferecia o0 mais sublime dos Encontros com o
Outro — os Encontros de Cuidado. O Cuidado e suas bases conceituais e filosoéficas
se estabelecem como instrumento de acao para participar das mais diversas lutas
de preservacdo do Humano. Aprendi e aprendo que o conhecimento acerca do
Cuidado Humano, amplia e subsidia as diferentes praticas envolvidas nos mais
diversos setores que amparam e sustentam a espécie humana no mundo. Portanto,
€ no Cuidado e pelo cuidado que desenvolvo meu papel profissional e busco, a partir
das inquietacbes advindas da pratica, o aprimoramento de acdes e, como ser
politico, contribuir para o aprimoramento de politicas e praticas de saude imbricadas
no processo de cuidar.

Foi, ainda, na graduacdo que tive contato com pesquisa como pratica de
construcdo do saber cientifico. Durante as disciplinas iniciais tive a oportunidade de
dar os primeiros passos no ato de pesquisar. Foram palavras de uma professora ao
dizer que a pesquisa “serve para satisfazer o pesquisador frente a inquietagcao
advinda de determinado assunto que lhe € de interesse” que me incitaram a
aprofundar o conhecimento para a pratica da mesma. Portanto, pesquisar, antes de
tudo, é a busca do aprimoramento da pratica em cada saber cientifico, visto ser, ai,
o foco das inquietacBes. ApOs esta disciplina introdutéria, a pesquisa se tornou
presente em minha trajetéria académica e me interessei em pratica-la cada vez

mais.
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Seguindo pelo caminho, fui monitora de um evento nacional de pesquisa em
enfermagem, o qual me permitiu tanto o contato com a producéo cientifica da area
no pais, quanto conhecer as pesquisadoras e as linhas de pesquisas que compdem
0 corpo de conhecimento ja construido na Enfermagem. Assim, logo apds o término
do evento, participei de um projeto de pesquisa, do qual resultou minha primeira
publicacdo em uma revista cientifica de Enfermagem.

Ja no quarto semestre de graduacdo em Enfermagem me inscrevi em um
nacleo de pesquisa para concorrer a uma bolsa de iniciacdo cientifica da
Universidade, em parceria com o Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico
e Tecnologico (CNPq), que tem como finalidade inserir o aluno de graduacao na
area de pesquisa. Ao ser selecionada, passei, gradualmente, a desenvolver as
etapas de investigacdo, enriquecendo meu conhecimento.

Concomitante a producéo cientifica, desenvolvi atividades relacionadas a
pratica profissional de Enfermagem na area de cuidado materno-infantil, tendo em
vista que as integrantes do ndcleo de pesquisa eram especialistas no cuidado a
crianca e a mulher.

Mediante atividade voluntaria, no atendimento contraceptivo e pré-natal as
mulheres, desenvolvida em comunidade de classe popular de Porto Alegre, descobri
minha afeicdo em cuidar desse grupo, confirmada ao cursar a disciplina de
Enfermagem no Cuidado a Mulher, da graduacéo.

A fim de estreitar 0os lagos com essa area, realizei estagios voluntarios
extracurriculares e curriculares em unidade de centro obstétrico e internacdo
obstétrica de um hospital universitario. Nessas unidades, desenvolvia atividades
pertinentes a enfermeira — cuidado as mulheres em pré-parto, parto e pos-parto.
Essas experiéncias reafirmaram interesse pelo cuidado dessa clientela porque,
dentre outras atividades, se atua com a felicidade do ser humano em trazer ao
mundo uma nova vida. Cabe ressaltar o fascinio que o “ser mulher’” provoca em
mim, principalmente em relacdo a maternidade — acontecimento de sua vida, se
desvelando como um periodo peculiar da sua experiéncia existencial.

Foram por estes caminhos que um grupo especial de mulheres provocou-me
inquietagdes relativas ao cuidado a elas dispensado — as mulheres que vivem com
HIV. Mulheres que, ao estarem no ciclo gravido-puerperal, enfrentam, uma série de
transformacdes significativas ao seu corpo e ao seu viver, além do sofrimento pela

presenca de um virus que tem, por consequéncia, a Sindrome da Imunodeficiéncia



22

Adquirida (Aids), que acarreta além de uma fragilidade ao sistema imunoldégico,
diversos enfrentamentos sociais. A isso, se adiciona a efetiva possibilidade de
transmissao do virus para o seu filho, levando-o a presenca do virus durante toda
sua vida.

Constatei que os cuidados prestados a essas mulheres se diferenciam dos
prestados as demais, pois é preciso intervir quanto a maternidade associada ao
virus, reduzindo, ao maximo, as chances de transmissao vertical — da mae para o
bebé.

Ha uma variedade de cuidados direcionados a essas mulheres e seus
bebés, entre os quais a orientacdo de ndo amamentar o filho. A mulher é informada,
desde o inicio da gestacéo, sobre as consequéncias negativas do ato de amamentar
ao ser oferecido o seu leite materno ao bebé. Lembro-me, bem, da dificuldade inicial
que tive para enfrentar esta situacdo, pois possuo a forte imagem da amamentacao
como um simbolo associado a maternidade, e, além disso, na formacéo académica
e na midia, a ideia central é a de que o aleitamento materno — auxilio imunolégico
para o novo ser — reforca, também, a formacdo do vinculo mae-bebé&, momento de
troca estreita de carinho. O fato de desestimular a mulher a amamentar contraria os
conceitos oriundos da cultura brasileira acerca da maternidade e, naturalmente, os
meus.

Com essas inquietacdes, desenvolvi meu estudo de conclusdo de curso de
graduacdo em enfermagem® sobre o cuidado de enfermagem a mulher que vive com
HIV no periodo gravido-puerperal, entrevistando enfermeiras atuantes no pré-natal,
parto e puerpério. O estudo levou-me a refletir acerca do cuidado das enfermeiras e,
também, a uma avaliacdo dos outros membros da equipe de salude, nesse processo.
As enfermeiras denotaram que, apesar das dificuldades pessoais enfrentadas
devido a uma série de encontros e desencontros com as historias de vidas destas
mulheres, ao estabelecerem o contato com a mulher que vive com HIV, a
responsabilidade de um cuidado qualificado e livre de qualquer intercorréncia que
venha prejudicar o desenvolvimento de sua prética fazia parte de todas as acoes.

O estudo possibilitou-me vislumbrar a importancia da profissional enfermeira

no processo de maternidade da mulher vivendo com HIV, reportando-me a algumas

! Trabalho publicado pela Revista Brasileira de Enfermagem — REBEN. COELHO, D.F.; MOTTA,
M.G.C. Cuidado a Mulher Soropositiva no Ciclo Gravido-Puerperal: Percep¢des de enfermeiras.
Revista Brasileira de Enfermagem, Brasilia, v. 55, n. 1, p. 92-100, jan./fev. 2002.
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experiéncias que vivenciei, enquanto estagiaria de enfermagem, desempenhando o
cuidado a essas mulheres.

O relato de uma enfermeira sobre o preconceito existente no meio
profissional para com essa mulher chamou-me atencéo. As palavras dela confirmam
0 grande poder, enquanto atores sociais da saude, que exercemos sobre a vida
dessas mulheres, usuarias de nossos servi¢os, podendo interferir no seu processo
de existir no mundo e provocar danos que podem ser irreversiveis a esse ser que se
encontra em situacdo de extrema vulnerabilidade.

Portanto, essa investigacao serviu de subsidio para meu futuro profissional,
proporcionando-me a reflexdo para organizar as premissas basicas do meu papel
como enfermeira, desempenhando cuidados as mulheres que vivem com HIV na
maternidade. Além disso, acredito que o estudo contribuiu para os profissionais que
atuam com pacientes que vivem com HIV quanto as estratégias para a integralidade
do cuidado prestado, priorizando um cuidado interdisciplinar e continuo. Reforca-se
a necessidade de conhecimento e respeito as individualidades de cada ser para que
0 objetivo maior de cuidado seja contemplado.

A partir da realizacdo desse estudo, outras indagagdes continuaram acerca
do mundo da mulher que vive com HIV e a maternidade, de modo que concorri a
uma vaga do curso de Mestrado em Enfermagem, cujo anteprojeto se baseava na
vivéncia dessa mulher, na busca de suas experiéncias na qualidade de ser no
mundo. Ao ser aprovada, no mesmo ano do término da graduacao, possibilitou-me
dar continuidade nos caminhos da pesquisa e, consequentemente, aprimoramento
de minhas reflexdes acerca da mulher que vive com HIV e a maternidade.

Desde que passei a me interessar mais pelas questbes que envolvem o
HIV/Aids, mais especificamente quanto a gestante e seu bebé, senti necessidade de
participar de um grupo, no qual se discutissem e promovessem acdes especificas
sobre esse assunto, e pudesse me aproximar do mundo desses seres.

Assim, inseri-me e passei a ser membro da Organizacdo N&o-
Governamental (ONG) MAIS CRIANCA — Grupo de Apoio a Crianga Soropositivo, no
qual, atualmente ocupo uma vaga em sua equipe de coordenacdo. Uma das
atividades realizadas pela ONG, desde sua criagdo em 1999 até hoje, € a parceria
com o Servico de Assisténcia Especializada em DST/HIV/Aids (SAE) da Prefeitura
Municipal de Porto Alegre. Neste servigo, entre a gama de atividades desenvolvidas,

ocorrem grupos de gestantes que vivem com HIV, em acompanhamento pré-natal. A
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atividade grupal tem como objetivo transmitir as mulheres/gestantes informacdes
sobre os cuidados durante a gestacdo, com o bebé apdés o parto, tratamento
medicamentoso, davidas, anseios, preocupacdes, entre outros.

Observa-se que 0s encontros deste grupo permitem a troca de informacdes
sobre as vivéncias entre mulheres que enfrentam as mesmas dificuldades, e as
auxilia a buscar estratégias de enfrentamento de sua experiéncia existencial. Os
encontros sdo coordenados por um profissional da area de saude (enfermeiro,
assistente social, fisioterapeuta, psicéloga), membro da equipe interdisciplinar do
SAE, capacitado para atender as gestantes. E, & medida que me inseri na ONG,
passei a fazer parte do grupo, inicialmente como observadora, a fim de que as
gestantes se adaptassem a minha presenca e proporcionassem abertura para um
ambiente de troca. Apos o periodo de adaptacao, tornei-me membro efetivo e passei
a acompanhar, junto aos profissionais, algumas discussGes acerca das variaveis
emergidas nos encontros grupais.

As indagacoes que justificaram o desenvolvimento de minha Dissertacédo de
Mestrado® advieram destas experiéncias grupais e questionamentos sobre as
prioridades enfocadas pelos profissionais no desempenho do cuidado a essas
mulheres. Passei a observar que ao se saber como essa mulher se percebe
enquanto corpo possibilita uma maior compreenséo das atitudes, conceitos, crengas,
culturas e conhecimentos que ela possui ao se relacionar com 0 mundo e consigo
mesma, buscando estratégias de cuidado que contemplem esse existir em sua
integralidade. Compartilho com a ideia do filésofo Maurice Merleau-Ponty, que o
corpo é a unidade plena do homem, que ndo pode ser separada por partes. Em
interpretacéo filoséfica, denota-se que o Ser Humano ndo tem um corpo, mas ele é
um corpo. Enfim, o corpo, nessa perspectiva, é o elo do homem com o mundo®?.

Sendo assim, para obtencdo do titulo de mestre, desenvolvi uma pesquisa
gue teve como objetivo compreender de que modo a gestante que vive com HIV
percebe sua corporeidade ao estar no mundo, gerando outro ser. Utilizou-se o
conceito de corporeidade segundo a perspectiva filosofica existencialista de Maurice

Merleau-Ponty, definido como o modo de ser do homem inserido no mundo da vida.

% Trabalho publicado pela Revista Galcha de Enfermagem. COELHO, D.F.; MOTTA, M.G.C. A
Compreensao do mundo vivido pelas gestantes portadoras do Virus da Imunodeficiéncia Humana
(HIV). Revista Gaucha de Enfermagem, Porto Alegre, v. 26, n. 1, p. 31-41, 2005.
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E a construcdo espaco-temporal do mundo da vida humana com todas as suas
possibilidades e dimensdes®.

Os resultados da pesquisa confirmam que as concepc¢des de corpo das
mulheres giram em torno do paradigma mecanicista e da dualidade mente-alma,
visdo da antropologia ocidental. Sendo assim, o corpo € percebido e sentido como
uma maquina que precisa funcionar. Desvela-se que este corpo maquina que vive
com HIV é, também, o corpo que guarda e denuncia a doenca, gerando medo e
angustia, podendo trazer muito preconceito e discriminacdo. Ficou evidente que os
discursos técnicos de assisténcia a profilaxia da transmisséo vertical, principalmente
0 uso correto das medicacdes sdo os mais enfatizados. Apds o mestrado, esta
tematica continuou inquietando-me e mostrando-me que ha muito ha de se
investigar em relacdo a mulher que vive com o HIV.

Logo apoés o término do mestrado veio o convite para trabalhar no Centro de
Pesquisa Materno-Infantil da Irmandade da Santa Casa de Misericérdia de Porto
Alegre. Imaginava um nucleo de producédo cientifica semelhante ao académico, no
entanto, ao efetivamente fazer parte, uma nova oportunidade de pratica profissional
se desvelou.

Ingressei no centro junto com mais 19 profissionais das diferentes areas da
saude (enfermeiras, médicos, psicéloga, nutricionista, assistente social). Desde o
inicio do centro desempenho a funcdo de Coordenadora das pesquisas
desenvolvidas, sendo responsavel por acompanhar todas as etapas, desde a
formulacéo logistica, passando pela coleta dos dados e acompanhamentos dos
sujeitos de pesquisa até o final de suas participacdes nas mesmas. As pesquisas, as
quais desenvolvemos, sao financiadas pela Divisdo de Aids (DAIDS) do Instituto
Nacional de Saude da Crianca e Desenvolvimento Humano (NICHD) subdivisdo do
Instituto Nacional de Saude americano (NIH). Atualmente somos membros do Grupo
Internacional de Ensaios Clinicos sobre Saude da Mulher, Crianca e Adolescentes
com Aids (IMPAACT) e priorizamos propostas de pesquisas na area de prevencgao
perinatal do HIV e aprimoramento do tratamento de criangas e adolescentes que

vivem com HIV/Aids.
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A primeira pesquisa, HPTN 040° desenvolvida teve como critério de
inclusdo, mulheres que vivem com HIV, parturientes e/ou puérperas, que nhao
tomaram medicamento antirretroviral durante a gestacdo. O objetivo principal deste
estudo foi avaliar a seguranca e a eficacia de trés esquemas antirretrovirais para
prevencgao da transmisséao vertical em bebés expostos nascidos destas mulheres.

Frente a este desenho de pesquisa pude dimensionar melhor em qual grupo
de trabalho estava iniciando minha insercéo, pois esta primeira pesquisa nada mais
€ que a complementacdo do protocolo PACTG (Grupo de Ensaios Clinicos
Pediatricos) 076, cujos resultados sdo considerados o marco na luta contra Aids no
gue tange a transmissao vertical e, consequentemente, a infecgcdo de criangas. A
partir deste estudo, foram implementados os protocolos de assisténcia na luta pela
prevencao da transmisséao vertical do HIV.

Trata-se da complementacgao, porque o protocolo 076 foi desenvolvido para
acompanhamento de mulheres que vivem com HIV desde o pré-natal, iniciando uso
de medicacéo antirretroviral (Zidovudina — AZT), a partir da 14°® semana de gestagao,
seguindo de intervencdo endovenosa durante o parto e 42 dias de xarope de AZT
para os bebés. Sendo assim, as chances de sucesso na prevencéo da transmissao
vertical sdo aumentadas quanto maior tempo de acompanhamento preconizado é
atingido. Portanto, o estudo HPTN 040 se mostrou como uma efetiva proposta de
ampliar as chances de prevencao da transmissao vertical para os bebés destas
maes que nao haviam utilizado terapéutica na gestacao.

Na fase de planejamento, para se chegar a essas mulheres, se concluiu que
seria oferecido a participacdo aquelas que se apresentassem na emergéncia
obstétrica, em trabalho de parto, sem diagndéstico para a HIV durante o pré-natal e
estariam sendo diagnosticadas por meio do teste rapido para o HIV no momento da
admissao.

Durante as discussdes da equipe de pesquisa se levantou a possibilidade de
diversos fatores implicados nas vidas das mulheres, que levam ao diagndstico tardio
da infecc@o pelo HIV. Estes fatores perpassam, desde a ineficiéncia do sistema de

saude em oferecer em tempo habil testagem a todas, até as relacdes econémicas,

® NICHD/HPTN 040 (P1043) Fase Ill do estudo clinico randémico sobre a seguranca e eficacia
de trés esquemas terapéuticos antirretrovirais neonatais para a prevencéo da transmissdo do HIV-1
no parto
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politicas e sociais entre homens e mulheres na dindmica de suas relagdes sociais,
que as levam a subordinagéo, a falta de informagdo e acesso a bens e direitos.
Considerou-se, enquanto grupo de profissionais e pesquisadores em saulde,
preparados para rastrear da melhor forma possivel estas lacunas, que existem na
tematica HIV e mulheres.

No entanto, ao iniciar a coleta de dados do ensaio clinico, se passou a
observar que, além das mulheres que chegavam ao hospital para o parto sem o
conhecimento da sua soropositividade para o HIV e eram, consequentemente,
diagnosticadas neste momento, chegavam mulheres com diagnéstico ja conhecido,
mas também, sem tratamento antirretroviral. Muitas, além do diagnéstico ja sabido,
retornavam de multiplas gestacdes soropositivas sem tratamento.

Ponto de partida complexo e motivador de diversos questionamentos que se
foi suscitando desde entdo, a partir da escuta das histérias de vida destas mulheres,
pois estabeleco vinculos e acompanho cada uma delas. Faz-se importante ressaltar
que, além do comprometimento na conducéo de pesquisas clinicas com exceléncia,
para que os dados sejam utilizados como base para aprimoramento terapéutico
medicamentoso as mulheres e seus bebés na luta contra Aids, busco, como ser
politico, ampliar o olhar e, ir para além da terapéutica medicamentosa, identificando
os diferentes fatores que fazem parte da vida e do cuidado destas mulheres
atingidas pela epidemia do HIV.

A oportunidade de estar inserida em um grupo de pesquisa clinica é apenas
uma das contribuicdes que posso oferecer aos protagonistas envolvidos na epidemia
do HIV, mas muito ha de ser feito, para além das terapéuticas construidas para a
prevencdo, pois as necessidades preventivas da Aids ultrapassam ao dominio do
bioldégico e seguem para o dominio das questdes sociais, econdmicas, politicas e
filoséficas do viver humano.

Foi durante a selecéo do doutorado, dois anos apos o inicio desta pesquisa,
gue comecei a ampliar minha responsabilidade enquanto enfermeira, agente de
cuidado, inserida na produgdo de conhecimento cientifico clinico acerca da
prevencao do HIV. Na entrevista de selecéo, fui questionada quanto a minha pratica
profissional e, empolgada com a mesma, explanei sobre em que vinha atuando. No
final, ap6s entusiasmada narrativa, fui novamente questionada com a seguinte
pergunta: “Tudo bem, mas onde esta a Débora enfermeira nisso tudo que fazes?

Onde esta a Enfermagem?” E, confesso que, assustada, respondi que a Débora
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estava ali, organizando, monitorando e produzindo o conhecimento cientifico e
clinico tdo importante para a evolucao da luta contra a Aids.

Mas, passado alguns anos, responderia este mesmo questionamento
dizendo que a Débora esta além. O espaco profissional que ocupo ultrapassa 0s
limites da coordenacdo de pesquisas clinicas. Sou porta voz de histérias de vida
escondidas na rede de estigmas, discriminagdes, preconceitos, subordinagdes e,
outras tantas, mazelas sociais, econémicas e politicas, que estdo ocultas aos olhos
de muitos sujeitos e que ndo se fazem presentes nos delineamentos de algumas
politicas publicas de assisténcia. Minha contribuicdo perpassa a possibilidade de
legitimar vozes que se calam aos ouvidos de gestores e executores dessas politicas.
A coordenacdo de pesquisa clinica me oferece, como espaco privilegiado pelos
recursos disponiveis, a oportunidade de produzir muito além de uma dado clinico e
terapéutico, chances de produzir e/ou contribuir para o aprimoramento de historias
de vida, oferecendo subsidios para construgdo e/ou refinamento a muitos programas
e politicas publicas que visam assisténcia integral ao viver saudavel de direitos de
mulheres e criangas protagonistas na epidemia do HIV.

Portanto, acredita-se que a equipe de saude que cuida de mulheres que
vivem com HIV necessita estar atenta e preparada para vivenciar questdes
particulares de suas experiéncias. Precisa-se conhecer sua cultura, suas crencgas,
percepcdes e conflitos, enfim - seus olhares sobre 0 mundo - pois, se observa que
sdo necessarias estratégias de cuidado adequadas para suas realidades vividas.
Somente assim, obter-se-a resultados efetivos, a fim de diminuir vulnerabilidades.
Confirma-se que as necessidades de salde se constroem nos contextos de vida de
cada um que se relaciona nesse mundo de humanos.

Sendo assim, o objeto desta pesquisa sao mulheres que vivem com HIV que
tinham conhecimento de seu diagndstico de soropositividade anterior a gestacao e
que nao utilizaram medicamento antirretrovial na gestacao.

Para tanto, buscou-se responder as seguintes questdes de pesquisa: Quais
as trajetorias de vida de mulheres que vivem com HIV que ja sabiam de seu
diagnoéstico anterior a gestacdo e que ndo realizaram acompanhamento pré-natal
especializado e que ndo fizeram uso de medicamento antirretroviral durante a
gestacdo? Quais fatores envolvidos nestas trajetorias de vidas que constituem

vulnerabilidades?
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Possibilitou-se, assim, a partir das histérias de vida destas mulheres,
compreender suas trajetorias e identificar os fatores que constituem vulnerabilidades
gue as impossibilitem de seguir os caminhos preventivos disponiveis na assisténcia
publica para a profilaxia da transmissdo vertical. No intuito de auxiliar no
aprimoramento destes caminhos preventivos disponiveis, a fim de ampliar a
cobertura dos mesmos.

A relevancia do estudo se centra em proporcionar aos profissionais de saude
e aos gestores/pensadores, acerca da implementacdo de politicas publicas de
assisténcia as mulheres que vivem com HIV, uma reflexdo e consequente
implementagcdo na definicdo das estratégias de cuidado a essa mulher e ao seu
bebé na busca de uma maior cobertura de pré-natal especializado e, consequente,
acompanhamento destas criancas expostas.

O saber cuidar em saude, em relacdo a gestante que vive com HIV e seus
bebés, se evidencia como uma pratica complexa, visto que se trata de um fato
existencial que compreende questdes que envolvem afeto, sexualidade, cultura,
relacbes de género, dentre outras, cujas inquietacdes e dificuldades permeiam a
vida dessa mulher e dos profissionais de saude, enquanto seres humanos em
relacdo. Assim, compreender as trajetorias de vida de mulheres que vivem com HIV,
que ja sabiam de seu diagnéstico anterior a gestacdo e que nao realizaram
acompanhamento pré-natal especializado e que néo fizeram uso de antirretrovirais
durante a gestacdo remete ao fato existencial para além da doenca, na busca,
mediante a efetiva relagdo entre estas mulheres e seus bebés e os profissionais de
saude, da construcdo de um futuro ser saudavel, o filho, visto que o estigma do HIV
traz, intrinseco, sua finitude, em relacdo a mulher que vive com HIV e a perspectiva
de vida em relacdo ao recém-nascido.

O estudo buscou aprofundar um tema atual e de relevancia para o
aprimoramento da politica publica de saude instituida para o acompanhamento de
mulheres gestantes que vivem com o HIV e seus bebés, com vistas a melhorar a
gualidade da assisténcia e os indices de transmisséo vertical do HIV.

Pretende-se, com as reflexfes desta pesquisa, contribuir no apontamento de
possibilidades assistenciais diante da mulher-mae portadora do HIV/Aids, para
refletir acerca da convivéncia da crianga com ou sem Aids, das implicagfes para seu
mundo e da complexidade das controvérsias em relacdo ao viver no contexto da

epidemia.
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Sustenta-se que existem fatores nas trajetorias de vida de algumas mulheres
que vivem com HIV, que as vulnerabilizam e que levam a ndo adesdo a profilaxia
para prevencdo da transmissdo vertical, durante a gestacdo, mesmo sabendo da
soropositividade anterior a mesma, porque 0 desejo explicito ou implicito da
maternidade se sobrepde a questéo de viver com HIV. Sendo assim identificar estes
fatores contribuem para o aperfeicoamento das estratégias de cuidado a estas

mulheres, nessa etapa do desenvolvimento humano.
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2 OBJETIVOS

- Conhecer as trajetorias de vida de mulheres que vivem com HIV, que ja
sabiam de seu diagnéstico anterior a gestacdo, e, que ndo fizeram uso de
medicamento antirretroviral durante a gestacao;

- ldentificar os fatores, que constituem vulnerabilidades, envolvidos nas
trajetorias de vidas de mulheres que vivem com HIV, que ja sabiam de seu
diagnostico anterior a gestacdo e que ndo fizeram uso de medicamento
antirretroviral durante a gestacao;

- Refletir sobre as implicacfes relativas ao cuidado e a vulnerabilidade a que
estdo sujeitas as mulheres que vivem com HIV, que ja sabiam de seu diagnéstico
anterior a gestacdo e que nao fizeram uso de medicamento antirretroviral durante a

gestacao.
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3 SUBSIDIOS TEORICOS

3.1 VULNERABILIDADE : MARCO CONCEITUAL

No final nos anos 1970 e inicio nos anos 1980, o HIV comeca a tomar
notoriedade. A epidemia de Aids, inicialmente descrita como uma doenca associada
a grupos de risco, ressaltando-se a participacdo de homens, em especial homens
que faziam sexo com homens, usuéarios de drogas injetaveis e hemofilicos (4 Hs —
Homossexuais, Hemofilicos, Haitianos, usuarios de Heroina), dissemina-se
rapidamente e estabelece-se como uma pandemia®.

Foram pelos dados epidemioldgicos e a luta de movimentos sociais criados
pelos sujeitos incluidos no risco, que a associacdo a grupos de risco passou a ser
superada, tendo em vista que a epidemia alastrava-se a pessoas que nhao
preenchiam a estas caracteristicas®.

Desde entdo, h4 soma de esforcos de inumeros profissionais para
compreender as formas de evolucdo dessa epidemia. A resposta brasileira na luta
contra a Aids envolveu a participacdo efetiva da sociedade civil organizada e a
organizacdo das pessoas vivendo com HIV/Aids, na construcdo coletiva de uma
politica nacional para enfrentamento, por meio do Programa Nacional de Controle
das DSTs e Aids — PN DST/Aids®.

Na sequéncia, surge a discussdo sobre comportamentos de risco,
associando a chance de infeccdo a exposicado dos individuos aos comportamentos,
cujas praticas estavam envolvidas com as vias de transmissdo do virus — sexo, uso
de drogas injetaveis, aleitamento materno. A introducao desta logica significou uma
importante evolucdo na reflexdo das estratégias de prevencdo, mas continuou
baseada na premissa da individualidade e, assim, estabelecendo a culpa, pelo ato
desprotegido, aos individuos; e a garantia de qualidade das politicas e capacitacdes
profissionais que difundiam as vias de transmissao.

Mas, com a continuidade do aumento de casos, passou-se a observar que
ndo havia homogeneidade a exposi¢cdo ao virus na populacdo em geral e que as
mudancas nas praticas de comportamentos das pessoas ndo dependem apenas de

suas vontades individuais, mas do “contexto ao qual essas individualidades se
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conformam, se manifestam”, demonstrando que havia necessidade de focar as
agdes nas “diferentes susceptibilidades a infeccdo observadas nas populagdes
expostas”®.

Estava evidente que os individuos respondem as transformacfes de suas
praticas ndo somente no plano estrito da individualidade privada, mas como sujeitos
sociais, como agentes da esfera publica da vida social. Sendo assim, “intervencao
estrutural, organizacdo comunitaria, construcao da cidadania, ativismo politico, acéao
juridica, Direitos Humanos, tudo isso passa a ser entendido como parte indissociavel
das acdes de prevencao e de cuidado®.

As acbes preventivas a infeccdo pelo HIV sofreram importantes
impedimentos, pois, em longo tempo, foram ancoradas no conceito de risco,
portanto as intervencdes néo incorporavam a mobilizacéo social ao enfrentamento”.
O conceito de risco norteou acdes preventivas para grupos sociais especificos —
grupos de risco — e, apds, comportamentos de risco, repercutindo na disseminacao
do virus para outros segmentos nao visualizados pelo conceito, dentre os quais se
destacam as mulheres e as criancas®.

Evidenciaram-se, assim, mudancas nos perfis da epidemia desde a segunda
metade da década de 1990, desvelando, mundialmente, as baixas respostas dadas
pelas estratégias preventivas de bloqueio da disseminacdo do virus, uma vez que
vinham focando, exclusivamente, mudancas nos comportamentos individuais®?.

No Brasil, a analise da evolucdo do perfil epidemiolégico da infeccdo pelo
HIV/Aids explicita um patamar cada vez maior de mulheres atingidas pelo virus®?.

No inicio da epidemia, a associacdo entre a transmissdo do HIV e as
caracteristicas das pessoas acometidas foi determinante na definicdo das acdes de
controle da doenca, dirigidas para grupos especificos, sendo que a pertenca a tais
grupos era necessaria para considera-los de risco a infeccdo, como o0s
homossexuais, haitianos, hemofilicos e usuarios de drogas. Nesse periodo, as acdes
de prevencdo buscavam criar barreiras entre infectados e susceptiveis, atingindo
apenas uma parcela minima das mulheres®*?.

Posteriormente, a compreensao da transmisséo do virus esteve relacionada
a "comportamentos de risco”, sendo que, a despeito da pertenca a determinados
grupos, considerava-se que 0 virus era transmitido por meio da penetracao anal ou
vaginal sem protecdo com parceiro cujo estado de HIV era desconhecido, ou seja

em qualquer relacdo sexual ndo protegida, com um ou multiplos parceiros. Nesse
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contexto, as agbes de prevencao, baseadas na informacédo, foram também dirigidas
as trabalhadoras sexuais, ndo obstante ndo abrangiam todo o grupo social feminino,
uma vez que se excluiram aquelas que ndo foram consideradas com
"comportamentos de risco"®.

Tais acgOes foram criticadas por movimentos sociais organizados que
enfatizavam ser a mudanca de comportamento resultante, ndo somente do acumulo
de informacdes, mas da vontade do individuo condicionada pela disponibilidade de
recursos culturais, econémicos e politicos, desigualmente distribuidos entre 0s sexos
e segmentos sociais. Outra critica a essas ac¢des diz respeito a evidéncia
epidemiologica de que a velocidade de expansao da epidemia era maior nos paises
pobres, afetando determinados grupos sociais, como mulheres e adolescentes.
Problemas que evidenciavam a ineficiéncia das acfes de prevencdo baseadas em
"comportamentos de risco"(".

A identificacdo de novos rumos da epidemia motivou um grupo de
pesquisadores, vinculados a Coalizédo Global de Politicas contra a Aids, a propor em
1996, um novo instrumental, ancorado no conceito de vulnerabilidade oriundo da
area de Direitos Humanos, buscando ter melhor compreenséo da epidemia, bem
como embasar as intervencdes para conté-la®?.

Essa dUltima interpretacdo da epidemia corresponde ao terceiro periodo,
correspondente a década de 1990. Nesse periodo, reconhece-se que todos os
sujeitos sdo vulneraveis ao HIV, ainda que essa vulnerabilidade possa ser
influenciada por elementos ou condi¢cdes intrinsecas ao contexto social e
programético. Elementos interdependentes abrangendo aspectos referentes a
iniquidades de género, distribuicdo desigual de economia e poder, independéncia
econbmica, instabilidade de emprego, marginalizacdo social, recursos sociais,
politicas publicas, acesso aos servicos de saude e as informacbes adequadas e
atualizadas, padrdes culturais e de religido, violéncia sexual e domestica, entre
outros13),

Do conceito de vulnerabilidade depreende-se que as acdes baseadas
apenas na informagéo nédo séo suficientes para a prevencdo do HIV, mas sim,
aguelas que envolvem meios que fortalecem os sujeitos, de forma a capacita-las
para transformar seus conhecimentos em praticas, protegendo-os da infecgao.
Dessa maneira, todos, sejam homens, mulheres, criangas, adultos, jovens ou

idosos, independente do grupo ao qual pertencem ou de suas caracteristicas, devem
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ser alvos da prevencdo. No entanto, é indiscutivel que suas necessidades s&o
distintas, devendo ser consideradas no planejamento de tais a¢gbes. Por outro lado,
deve-se levar em conta a vulnerabilidade derivada da forma como séo estabelecidas
as politicas publicas e a disponibilidade dos servicos publicos para o controle da
doenca, bem como o exercicio dos direitos humanos™**®),

Os pressupostos dos conceitos de vulnerabilidade e de risco, para a analise
da epidemia, sdo distintos. As acdes baseadas no conceito de risco evocam a
probabilidade de contrair o virus e as acfes sdo norteadas para modificar 0 com
parlamento individual, ja aquelas fundamentadas no conceito de vulnerabilidade
consideram, além dos aspectos pessoais, as desigualdades e iniquidades sociais, as
acOes relacionadas aos servigos de saude e abrangem intervencfes na dimenséao
estrutural, privilegiando o respeito aos direitos humanos em qualquer das acdes de
intervencéo™®.

Baseando—se no conceito de vulnerabilidade, deve-se ampliar a luta contra a
epidemia de mulheres que vivem com HIV, planejando-se ac¢des para além da
categoria individual, incorporando aspectos culturais, politicos, morais e materiais
envolvidos na ocorréncia da infecgdo, ou seja, os fatores contextuais que
determinam a vulnerabilidade.

Partindo desta constatacdo emergente da realidade, autores® propuseram
gue a problematica da disseminacéo do HIV no mundo das pessoas necessitaria ser
analisada de forma mais ampla, destacando o contexto de vida das pessoas no
mundo. Sendo assim, lancam a idéia de se fazer uso do conceito de vulnerabilidade.

Desse modo, mostravam-se as limitacbes que o referencial de
comportamento de risco apresentava e, na tentativa de encontrar maiores respostas,
(re) surge o conceito de vulnerabilidade, o qual é associado aos estudos acerca da
epidemia do HIV, para melhor compreenséo das diferentes interfaces que permeiam
o contexto da epidemia®*"23,

A epidemia da Aids, a medida que eclodia, mostrava a necessidade
emergente de transpor as limitagdes do conceito de risco, individualista e limitante,
para a efetividade das intervencOes de saude contra ela. Desta emergéncia de
transposicdo, na busca de “saberes mediadores”, surge o conceito de

vulnerabilidade no cenario de luta contra a Aids®?.
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O conceito de vulnerabilidade representa uma conquista historica, resultado
da luta pela cidadania e dos direitos humanos de protagonistas envolvidos na
evolucdo da epidemia do HIV/Aids.

Partindo desta afirmativa, este estudo se utiliza do conceito de
vulnerabilidade como marco conceitual para compreender as historias de vidas e
identificar os fatores envolvidos que constituem vulnerabilidades de mulheres que
vivem com HIV, conhecedoras do diagnostico anterior a gestacédo e que néo fizeram
uso de medicamento antirretroviral.

Importante ressaltar que, o conceito de vulnerabilidade no ambito da
epidemia do HIV/Aids, caracteriza-se como uma evolugcdo da reflexdo sobre os
temas relacionados nos processos preventivos imbricados na luta contra a Aids
guanto a efetividade de seus resultados. Permite a reinterpretacdo, temporal e
espacial, dos diversos fatores que se encontram presentes nesses processos.

Sendo assim, mais do que um conceito propriamente dito, apresenta-se
como um marco conceitual adequado aos propésitos da prevencado e é capaz de se
conferir solidez para abrir espacos em um paradigma com principios convencionais
— biomédico — e ser concebido como alternativa de ampliacdo de possibilidades.

O conceito de vulnerabilidade ja vinha sendo introduzido em diversas
discussdes e trabalhos de pesquisadores que atuavam em diferentes probleméaticas
relativas a garantia da manutencdo da existéncia humana. Destaca-se artigo, que
explorou, em termos tedricos, as interrelacdes entre a fome, a pobreza e a miséria,
no qual argumentaram que a configuracao especifica, localmente e historicamente,
da fome, pobreza e miséria define o que se chama de um espaco de vulnerabilidade.
Sendo assim, 0s autores objetivaram fornecer os meios tedricos em que este espaco
pode ser mapeado com relacdo a sua funcdo social, politica, econémica e histérico-
estrutural®.

Reforcam que, os direitos dos seres humanos tém de ser radicalmente
estendidos, ndo apenas em um sentido social ou de classe, mas politicamente e
estruturalmente. Em outras palavras, uma analise da fome e da miséria, baseada em
direitos, se é para ser mais do que uma analise conjuntural, deve levar em conta: 1)
a distribuicdo especifica dos direitos e como eles sdo reproduzidos em
circunstancias especificas, 2) a maior amplitude de direitos, através da qual séo
definidos os direitos, disputas, contestagcbes, ganhos e perdas (“empowerment”, ou
seja, emancipacdo), e 3) as propriedades estruturais (0 que chamaram de
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propensdo a crise) da economia politica que precipita as crises do direito. Sendo
assim, apresentam que a totalidade destes processos definem o espaco, uma
espécie de mapa social, de vulnerabilidade®®.

Colocam que, a vulnerabilidade pode ser definida, nessa perspectiva, como
um espacgo politico e como a falta de direitos. Nessa perspectiva, os direitos de
assegurar propriedade, o0 acesso a terra e a outros bens, direitos politicos, que sédo
também essenciais para o processo pelo qual podem ser feitas reclamacfes sobre
0S recursos publicos, como base para a seguranca alimentar, bem como, manter e
defender direitos. Neste contexto, a fome € uma violagdo macica dos direitos
humanos mais basicos; a fome é um tipo de siléncio - e as vezes muito barulhento -
a violéncia imposta ao poder. Em um sentido normativo, uma reducdo da
vulnerabilidade exige uma promocao de direitos®.

N&ao obstante, observam que a vulnerabilidade n&do é entendida apenas em
termos de direito ou capacitacao - embora ambos sejam implicitos — mas, sim, como
uma expressao - “capacidade de capacidade”, especificamente a classe definida
pelas relagdes sociais de producdo em que os individuos e as familias participem®.

Sendo assim, definem o espaco de vulnerabilidade por trés processos
distintos, que sao teoricamente derivados, e, que constituem, em conjunto, uma
estrutura de causalidade da fome. Em forma abreviada, pode-se identificar essa
estrutura tripartite como o direito, a capacitacdo e a economia politica. Destaca-se,
gue cada um sO pode ser apreendido relacionalmente - como agregado de relacdes
sociais - e, portanto, cada ponto de triangulacéo representa uma rede de idéias, uma
literatura vasta e complexa que, muitas vezes, leva a complementaridades
importantes e areas de sobreposicdo com as outras duas coordenadas.
Ressaltando-se, assim, que o conceito de vulnerabilidade é fundamentalmente
relacional e, portanto, o espaco e a forma de vulnerabilidade é dada por suas
relacdes sociais®).

O uso do quadro conceitual da vulnerabilidade nas analises e/ou estudos

relacionados a saude objetiva apreender:

Como individuos e grupos de individuos se expdem a dado agravo a
salde, a partir de totalidades conformadas por sinteses
pragmaticamente construidas com base em trés dimensdes
analiticas: aspectos individualizaveis (bioldégicos, comportamentais,
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afetivos), que implicam exposicdo e suscetibilidade ao agravo em
guestao; caracteristicas préprias a contextos e relagdes socialmente
configurados, que sobre determinam aqueles aspectos e,
particularizado a partir destes ultimos, 0 modo e o sentido em que as
tecnologias jA operantes nestes contextos (politicas, programas,
servicos, acOes) interferem sobre a situacdo - chamadas,
respectivamente, de dimensao individual, social e programéatica®.

Frente a essa perspectiva, partiu-se da légica de que todos os seres
humanos estdo vulneraveis a infeccdo pelo HIV, pois esta é resultado ndo so de
condi¢bes individuais de estar no mundo, mas embarcadas, também, no seu
coletivo, & existéncia de politicas e & disponibilidade de recursos*?2®).

Observa-se, no entanto, que apesar de todo avanco conceitual na busca de
melhores condi¢Bes para a luta contra o avanco da epidemia, ainda, muitas praticas
de orientacdo preventivas centram-se em “comportamentos de risco”, muitas vezes,
desconsiderando por completo o contexto social.

Quando se busca entender as diferencas introduzidas no campo da saude e,
mais especificamente, do HIV/Aids, entre risco e vulnerabilidade, passa-se a
compreender melhor a dinamica envolvida nas praticas preventivas que colocam
homens e mulheres mais ou menos suscetiveis a epidemia. O risco estabelece-se
como um instrumento preditivo de quantificacdo das possibilidades de individuos ou
populacdes virem a sofrer determinados agravos, a partir da identificacdo de
associacfes entre eventos ou condi¢cdes adversas, do ponto de vista biologico,
social ou moral, e outros eventos e condicfes saudaveis, do mesmo ponto de vista,
e que seriam causalmente relacionaveis®”. O conceito de Vulnerabilidade, por sua
vez, amplia e torna mais complexo o conceito de risco, pois possibilita “0 movimento
[dindmico] de considerar a chance de exposicdo das pessoas ao adoecimento [e a
outros agravos sociais] como a resultante de um conjunto de aspectos ndo apenas
individuais, mas também coletivos [e] contextuais”, esses aspectos estao
relacionados com a sua maior suscetibilidade a esses agravos e,
concomitantemente, com sua maior ou menor disponibilidade de recursos de
protec&o®®®.

O conceito de vulnerabilidade possibilita a avaliacdo objetiva, ética e politica,
das condicdes de vida a que se submete cada individuo exposto ao problema e “os

elementos que favorecem a construgao de alternativas reais para nos protegermos”.
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A vulnerabilidade € um constructo conceitual, a qual revela um instrumento para
entendimento e/ou compreensédo de situacdes de salude e seus determinantes, que
envolvem os planos bioldgico/individual, social e programatico/institucional. Tal
constructo conceitual, nos diferentes planos, € um todo indivisivel, sendo que, ao
ocorrer alguma mudanca em um dos planos, sempre remetera aos demais*"?").

A vulnerabilidade é um conceito analitico que busca compreender o que
chamam de “distribuigdo desigual do risco”. Ou seja, esse tipo de analise e avaliagao
demanda a compreensao de processos de diferenciacao social que se materializam
como desvantagens de diversos tipos e ajuda a compreender melhor porque e como
determinados grupos de individuos se tornam, em determinado tempo e contexto,
mais suscetiveis a determinados agravos e problemas, do que outros®.

As diferentes situacfes de vulnerabilidade dos sujeitos (individuais e/ou
coletivos) podem ser particularizadas, pelo reconhecimento de trés componentes
interligados — o individual, o social e o programatico ou institucional, os quais
remetem as seguintes questbes de ordem pratica: vulnerabilidade de quem?
vulnerabilidade a qué? vulnerabilidade em que circunstancias ou condi¢cdes? Essas
sdo as perguntas se pode fazer, enquanto profissionais de salude, para analisar as
condi¢cdes de vida de mulheres-maes com as quais trabalhamos, no sentido de
identificar vulnerabilidades®"2®.

A fim de facilitar o entendimento e uso destes trés planos, apresenta-se
separadamente, cada um deles, no entanto, ressalta-se que no plano da realidade
as diferentes dimensdes de vulnerabilidade formam um todo indivisivel, em que cada
uma das dimensdes sempre remetera as demais’2".

O plano individual, diz respeito aquilo que uma dada pessoa singular pensa,
faz e quer, que pode de alguma forma concorrer para que se exponha ao HIV
(condicbes fisicas, tipo de informacéo disponivel, como faz uso da informacdao,
valores, projetos de vida, ou seja, coisas que se pode saber diretamente da pessoa).
Esta mesma légica pode ser utilizada com um grupo: o que pensam, fazem e
guerem determinadas pessoas que as pode expor a epidemia.

O plano social da vulnerabilidade envolve as condi¢des culturais (género,
raca, geracao, religido, dentre outras), econbmicas (renda, consumo) e politicas
(inclusdo social) que precisam ser pensadas quando queremos compreender as
razdes pelas quais as pessoas pensam, fazem e querem coisas que as expdem ao
HIV.
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O plano institucional ou programatico da vulnerabilidade diz respeito a
situacdo institucional (em saude, educacdo, bem estar social, cultura) de uma
comunidade (bairro, cidade, Estado, pais), tanto no que se refere ao seu grau de
alerta e preocupacdo com o problema quanto ao modo como se organiza para
enfrenta-lo (planejamento, recursos, capacidades, geréncia, avaliagdo) que impede
ou limita a intervencéo sobre as razfes sociais que levam os individuos a modos de
pensar, fazer e querer que os exponham ao HIV.

Estes trés planos, articulados entre si, consideram que as pessoas nao sao,
em si, vulneraveis, mas podem estar vulneraveis a alguns agravos e ndo a outros,
em determinadas condi¢des, em diferentes momentos de suas vidas.

Com essa perspectiva, destacam que, serdo a inter-relacdo e a
interdependéncia da vulnerabilidade nos planos individual, social e programético que
levardo as pessoas a desenvolverem a possibilidade de ter maior ou menor contato
com a infecgéo pelo HIV ou com a chance de desenvolver a sindrome.

No entanto, considera-se relevante destacar que serd a relacdo entre as
circunstancias de vida e de suas redes de relacdes estabelecidas com o outro, em
um mundo circundante e familiar, dotado de potenciais tanto individual, como social
e das politicas publicas, que tornard possivel a pessoa afastar-se ou aproximar-se
da infec¢cao pelo HIV ou do adoecimento de Aids.

Em metassintese sobre a vulnerabilidade feminina ao HIV, h& estudos que
utilizaram a vulnerabilidade como referencial, exploraram muito mais a dimenséao
individual, nao propiciando evidéncias completas sobre condicionantes e
determinantes da infeccdo pelo HIV, interferindo, em muitas situacbes, na
caracterizacéo efetiva da vulnerabilidade feminina a Aids, fornecendo, assim, poucos
resultados para ancorar a¢des efetivas para seu controle®.

Identificar os fatores que constituem vulnerabilidade possibilita auxiliar na
avaliacdo da vulnerabilidade das mulheres, bem como, permite elencar, com mais
efetividade, os planos de cuidado para o desenvolvimento das acdes de saude que
sejam coerentes a essas mulheres.

Na busca de respostas aos inimeros questionamentos oriundos da pratica
de cuidado a saude das pessoas e da vida, observa-se a necessidade de
conhecerem o perfil das pessoas que vivem com HIV, em especial das mulheres que
vivem com HIV ou que estdo com Aids. Estudos focalizados nas maternidades e nos

servicos de pré-natal sdo bastante realizados, provavelmente porque o momento da
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gestacdo € aquele em que, na maioria das vezes, a mulher procura o0 servico de

salde pela primeira vez®"3Y

. Considera-se que isso aponta uma fragilidade do
modelo assistencial vigente e da politica publica no que se refere as acdes
preventivas voltadas as mulheres.

A partir do exposto, denotam-se 0s nexos com as circunstancias de vida da
mulher que a aproximam da possibilidade de exposi¢do a infeccdo pelo HIV e a
importancia do profissional de saude compreender a possibilidade de intervencéo e
prevencdo da transmissdo vertical do HIV no espaco do pré-natal, do parto e do
puerpério. Isso faz emergir outra questdo: a avaliacdo e o desenvolvimento da
pratica educativa e do conhecimento que as usuarias do servico possuem, em

consonancia da discusséo do cotidiano profissional.

3.2 OS NEXOS ENTRE HIV, MULHER, GESTACAO E PREVENCAO DA
TRANSMISSAO VERTICAL

De acordo com o Relatério Global de 2010 do Programa Conjunto das
Nacdes Unidas sobre HIV/Aids (UNAIDS), a epidemia da Aids, apds mais de trés
décadas, comeca a se modificar, a medida que diminui o nimero de pessoas recém
infectadas pelo HIV e uma reducdo do numero de Obitos relacionados a sindrome.
Assim, os dois fatores levam para uma estabilizacdo do numero total de pessoas
vivendo com HIV no mundo. Os dados mostram que estimadas 2,6 milhdes de
pessoas tenham se infectado pelo HIV em 2009, quase 20% abaixo das 3,1 milhdes
de pessoas infectadas em 1999. Em 2009, 1,8 milhdes de pessoas morreram de
doencas relacionadas a Aids, quase um quinto menos que as 2,1 milhdes de
pessoas que morreram em 20042,

O relatorio apresenta que, até o final de 2009, cerca de 33,3 milhGes de
pessoas estavam vivendo com HIV no mundo, um pequeno aumento em relagcéo as
32,8 milhdes em 2008. Isso se deve, em grande parte, ao fato de que mais pessoas
estdo vivendo por mais tempo na medida em que aumenta 0 acesso a terapia
antirretroviral. Ressalta-se que o relatério de 2010 traz evidéncias novas de que 0s

investimentos em programas de prevencdo do HIV estdo tendo resultados
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significativos em muitos dos paises mais afetados. Embora o nimero de novas
infeccbes pelo HIV esteja diminuindo, para cada pessoa que inicia o tratamento do
HIV, ha duas novas infec¢des pelo virus®?.

Na medida em que cada vez mais paises passaram a utilizar esquemas
efetivos de tratamento, o numero de criangcas que nascem com HIV diminuiu.
Estima-se que 370 mil criancas tenham sido infectadas pelo HIV em 2009,
representando uma reducdo de 24% em cinco anos®?.

Na América Latina e no mundo, o perfil epidemiolégico da epidemia sofreu
mudancas na distribuigcdo dos casos notificados, segundo a forma de transmisséao e
caracteristicas sociodemogréficas, resultando em alguns fenémenos, dentre o0s
quais se destacam a pauperizacio, juvenizacao e feminizagio da epidemia®® 3.

As epidemias de HIV na América Central e na América do Sul mudaram
pouco nos ultimos anos. Estima-se que 92.000 pessoas na regido tenham sido
infectadas pelo HIV no ano de 2009, em comparac¢do aos 99.000 de 2001. Os 6bitos
relacionados a Aids na regido chegaram a 58.000 em 2009, em comparacao aos
53.000 de 2001. A maior disponibilidade da terapia antirretroviral tem levado a um
aumento no numero de pessoas vivendo com HIV— de 1,1 milhdes em 2001 para
1,4 milhdes em 20092,

O relatério destaca que um terco de todas as pessoas vivendo com HIV nas
América Central e do Sul mora no Brasil, onde esforcos precoces e continuados de
prevencao e tratamento do HIV conseguiram conter a epidemia®®?.

Em 2009, o niumero de novas infec¢des pelo HIV entre criancas com menos
de 15 anos de idade foi relativamente baixo, em torno de 4.000, e parece estar
diminuindo. Estima-se que 36.000 criancas na América Central e na América do Sul
viviam com HIV em 2009, em comparacdo aos 30.000 de 2001. Em 2009,
aproximadamente 54% das gestantes vivendo com HIV na regido recebiam
medicamentos antirretrovirais para prevenir a transmissao a seus filhos.

No Brasil, de 1980 a 2010, 592.914 casos de Aids foram notificados no
Sistema de Informacgao de Agravos de Notificacdo (SINAN), destes 207.080 séao do
sexo feminino. Sendo assim, existe quase proporcionalmente um caso de Aids em
mulheres para 1,5 casos em homens. Na faixa etaria de 13 a 19 anos, a epidemia de
Aids jA € maior entre as meninas, principalmente em funcdo de o inicio de sua
atividade sexual ocorrer, em geral, com homens mais velhos e, consequentemente,

mais expostos ao risco de infeccdo por Doencas Sexualmente Transmissiveis
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(DSTs), em especial a Aids. Nao se pode, também, descartar a hipétese de violéncia
em alguns casos, e a falta de informagbes efetivas de como se prevenir e a
dificuldade de negociar a prevencgao®+3®,

A populacdo feminina foi progressivamente atingida pelo HIV no Brasil
evidenciando mudancas na relacdo homem/mulher, que foi de 40,0, em 1983, para
1,9, em 1998. Desde ent&o, vem se observando uma lenta diminuicdo da incidéncia
no setor feminino. No entanto, a evolucdo da epidemia ndo foi homogénea em todo
pais.

Sabe-se que, no Brasil, em relacdo a proporcdo do total de mulheres
acometidas pelo HIV/Aids, as mulheres em idade reprodutiva, entre 25 e 39 anos,
constituem o grupo mais atingido. Uma das explicacdes para esta situacéo é de que,
embora essas mulheres tenham um conhecimento correto sobre a forma de
transmissdo do virus, apenas 16,3% usam o preservativo, por acreditarem que nao
possuem risco de contrair alguma doenca sexualmente transmissivel (DST), dado o
relacionamento estavel e exclusivo®. Informacéo preocupante ja que, é corrente o
homem heterossexual considerar a infidelidade masculina um comportamento
natural e o uso da camisinha, uma decis&o exclusiva deles®®.

Os dados, mais uma vez, reiteram a necessidade de agles efetivas para a
prevencao da Aids em mulheres, além de tornar evidente que as consequéncias da
infeccdo neste segmento social alcancam outro grupo, face a vulnerabilidade das
criancas geradas posteriormente a infeccdo da méae. Os dados confirmam que a
possibilidade da transmissdo do HIV permanece para uma parcela expressiva de
gestantes, visto que, até o ano 2001, apenas 40% das 17.000 gestantes brasileiras
infectadas pelo HIV foram detectadas e tratadas®®.

Desde 1986, o Governo Brasileiro promove diversas medidas para conter a
epidemia HIV/AIDS, iniciadas a partir da criacdo do Programa Nacional de
DST/AIDS. Dentre elas destacam-se o estabelecimento da obrigatoriedade do teste
anti-HIV, deteccao de anticorpos anti-HIV, em todos os bancos de sangue no Brasil,
a criacdo de Centros de Orientacédo e Apoio Sorologico, em 1987; o fornecimento de
medicamentos para profilaxia e tratamento das infec¢cbes oportunistas, em 1988; a
distribuicdo gratuita e universal de antirretrovirais, em 1991 e a implantagéo elo
Programa de Prevencdo as DST/HIV/Aids nas escolas, em 19923337,

Em 1993, foram estabelecidas diversas modalidades de servicos de

assisténcia, conhecidas como: Servicos de Ambulatérios Especializados, Hospitais-
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dia, Servicos de Assisténcia Domiciliar Terapéutica. Foram criados com finalidades
distintas, mas articulados aos servicos de saude, vinculados a atencdo basica ja
existente, como o0s servicos de prevencao e controle das DSTs, os Centros de
Testagem e Aconselhamento, visando a fortalecer os servicos disponiveis, em
termos de maior resolutividade diagnostica e terapéutica, além de aprimorar 0s
mecanismos de referéncia e contra referéncia entre 0s servicos publicos de
saide®*3",

Em 1994, adotou-se a "Estratégia de reducéo de danos" para a promocao da
troca de seringas e reducdo do seu compartiihamento, entre usuarios de drogas
injetaveis; em 1985, criou-se o Grupo de Apoio a Prevencdo de Aids, a primeira
Organizacao nao-governamental (ONG) de luta contra Aids do pais. Assim também,
foi imperioso 0 aumento progressivo de programas especificos para 0s grupos
considerados mais vulneraveis: como homens que fazem sexo com homens,
profissionais do sexo e populacéo carceraria®.

Desde 2001, todas essas acOes contribuiram para o reconhecimento
internacional do Programa Nacional de DST/Aids (PNDST/Aids), pelo fornecimento
universal e gratuito da terapia antirretroviral e pelas suas acbes que possibilitam a
desaceleracdo da epidemia em: hemofilicos, em pessoas com transfusfes, em
homossexuais e em usudarios de drogas intravenosas®?.

Em 2002, com o interesse de reduzir a transmissao vertical implantou-se o
Projeto Nascer-Maternidades, estabeleceu-se a terapia antirretroviral combinada
com o0 parto por cesarea eletiva (parto planejado por via cesarea com membranas
[bolsa] integra, sem inicio efetivo do trabalho de parto) e a ampliagdo da cobertura
do acompanhamento pré-natal®*%7"),

Contudo, apesar dos avancos do PNDST/Aids, € importante reconhecer que
persistem desafios que carecem de superacdo como: 0 controle e a prevencéao da
transmissdo do virus no segmento feminino®’. Talvez porque as acdes de
prevencdo vém desconsiderando a infeccdo como resultante de determinantes
préprios da mulher (individuais), determinantes presentes no grupo social onde se
insere (sociais) e determinantes presentes no contexto econdémico, politico e cultural
(estruturais) que a influenciam®®.

Em decorréncia disso, o Ministério da Saude brasileiro, em 2007, lancou o
Plano Integrado de Enfrentamento da Feminizagcdo da epidemia de Aids e outras

DSTs, o qual visa a controlar a disseminacdo da epidemia do HIV/AIDS e outras



45

DSTs entre as mulheres, por meio da reducdo das multiplas vulnerabilidades que as
tornam mais susceptiveis a infeccéo®.

O Plano Integrado de Enfrentamento da Feminizacdo da Epidemia de AIDS
e outras DSTs explicita a necessidade de aprimorar esfor¢os centrados na reducéo
dos elementos associados a vulnerabilidade, nas dimensfes social, individual e
programatica®.

Em 2008, observou-se no Estado do RS, tendéncia de estabilizacdo da
distribuicdo proporcional por sexo, em torno de 43% de casos em mulheres e 57%
de casos em homens nos ultimos dois anos. Entretanto, quando se estratificou por
faixa-etaria, verificou-se uma importante diferenca na distribuicdo por sexo. Nas
faixas mais jovens, 14 a 19 anos e 20 a 29 anos de idade, o numero de mulheres foi
praticamente o dobro do que de homens®©?,

Ressalta-se que, o perfil epidemiologico gaucho nos ultimos anos aponta
para a hipétese de que as pessoas que estdo se infectando sdo menos responsivas
as estratégias de prevencao tradicionais®.

No Rio Grande do Sul (RS), foram notificados, de 1980 a 2010, 58.495
casos de Aids. A prevaléncia em 2009 foi de 35.942 casos, representando,
aproximadamente, 63% do total de casos notificados. Cabe ressaltar que, a taxa de
incidéncia do RS vem sendo a maior dos Estados brasileiro, consecutivamente,
desde 2006, mantendo-se estavel entre 2007 e 2009, apresentando as taxas de
45,5; 45,9 e 47,5 por 100.000 habitantes®?.

A epidemia da Aids, no Rio Grande do Sul, est4 concentrada nas 40 maiores
cidades, que detém em torno de 90% dos casos. Do total, 75% concentram-se na
regido metropolitana, sendo Porto Alegre a primeira colocada nacional de casos
notificados®?.

O numero de casos de Aids em Porto Alegre de menores de 13 anos no
periodo de 1985 a Outubro de 2009 foi de 775 criangas, sendo que em 2009 a
prevaléncia era de 521 casos. Em relacdo ao total de casos notificados, 667 casos
tiveram como categoria de exposicdo a Transmissdo Vertical — mae/bebé,
perfazendo quase 90% do total de casos“?.

O fen6meno global de feminizagdo da epidemia HIV/Aids permitiu a
constatacdo de que o aumento gradual do nimero de mulheres vivendo com HIV,
teve como consequéncia direta 0 aumento do risco de transmisséo vertical (mae-

bebé) do HIV. Os autores relatam que o aumento dos casos de mulheres vivendo
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com HIV é preocupante, porque, em sua maioria, sdo mulheres em idade fértil que
podem gerar criancas infectadas pelo HIV#+49),

Desde 1998, o Ministério da Saude Brasileiro vem promovendo medidas de
incentivo e aperfeicoamento ao acesso pré-natal, como o0 Programa de
Humanizacdo do Pré-natal e Nascimento (PHPN), no qual recomenda o
aconselhamento ao teste anti-HIV e a assisténcia as gestantes que vivem com HIV,
objetivando a prevencédo da Transmisséo Vertical do HIV. No entanto, constata-se
gue muitas gestantes continuam nao tendo acesso ao pré-natal, e tdo pouco a
testagem do HIV em algumas regifes do pais, o que dificulta mais ainda o acesso as
medidas de prevencao.

Com o siléncio inicial da epidemia nas mulheres, pois ndo eram
consideradas “grupo de risco”, o diagnodstico, muitas vezes, estabelecia-se a partir
da morte de seu companheiro sexual. As mulheres ndo se preocupavam com a
questdao do HIV, apenas ouviam falar, mas n&o incorporavam como uma
possibilidade para elas. A medida que crian¢as passavam a apresentar sinais e
sintomas de doenca e nas investigacdes constatava-se que era AIDS, as mulheres
foram se dando conta que podiam ter o virus“?.

A publicacdo do Ministério da Saude sobre a assisténcia a mulher que vive
com HIV durante o parto e puerpério informa que, no Brasil, “mais de 90% dos casos
de Aids em criangas estao relacionados a transmissao do HIV da méae para o filho”.
Portanto, considera-se o conjunto HIV e gestacdo uma situagcdo de alto risco, que
deve ser tratada®.

O motivo fundamental do tema gestacdo e HIV ser abordado diz respeito a
especial condicao de discriminacdo social e preconceito que sofre a mulher que vive
com HIV durante a gestacdo e o parto. Considerando que uma abordagem
adequada e completa a mulher que vive com HIV durante o pré-natal, o parto e o
puerpério € capaz de reduzir os riscos materno-infantis a niveis muito préximos a de
gestantes ndo infectadas, a frequéncia da condic&o, a possibilidade de intervencdes
efetivas e a necessidade de reverter a discriminagédo sofrida por essas mulheres,
justificam essa decis&o®.

Em 2002, a Portaria n°2104, de 19/11/02, o Ministério da Saude, implantou o
Projeto Nascer, que tem como objetivo controlar a transmisséo vertical do HIV e da
Sifilis Congénita e reduzir a morbimortalidade das gestantes. O projeto foi construido

a partir de uma acgéo conjunta da Area de Assisténcia & Salde Reprodutiva das
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Mulheres e da Coordenacao Nacional de DST/Aids, que, inicialmente, focaram o
trabalho no momento do parto. A medida que foram se articulando com os servigos
de referéncia em DSTs, o projeto procurou aconselhar, testar, orientar e
acompanhar gestantes cujos resultados para o HIV eram positivos durante o pré-
natal. O Projeto Nascer prevé a execug¢ao de um conjunto de procedimentos para
prevencdo da transmissédo vertical do HIV, incluindo o uso de testes rapidos em
gestantes que nao foram testadas antes do parto, a inibicdo da lactacdo por meio do
fornecimento de medicamento proprio para tal acdo, oferecimento da formula lactea
infantil como alternativa nutricional ao leite materno®V.

No Brasil, a maior parte das mulheres descobrem o diagnéstico de portadora
do HIV no pré-natal ou quando aparece alguma doenca oportunista, sua ou do
parceiro, situacfes em que a mulher ja esta fragilizada. Esta fragilidade €, ainda,
agravada, muitas vezes, pela suspeita de infidelidade do companheiro e pela dor e
inseguranca dai decorrentes, por sentimentos de culpa pela infeccdo e, no caso das
gravidas, pela preocupacdo com a satde do beb&®?.

Segundo o manual de Recomendacdes para Profilaxia da Transmissdo
Vertical do HIV e Terapia Antirretroviral, do Ministério da Saude, 2006, a taxa de
transmissao vertical do HIV, sem qualquer intervencao, situa-se em torno de 25% e,
com o uso de determinadas intervencdes pode ser reduzida para taxas menores ou
iguais a 2%. No Brasil, embora as intervencbes preconizadas pela OMS e pelo
Ministério da Saulude estejam disponiveis para toda populacdo de gestantes
infectadas pelo HIV e seus filhos, existem dificuldades da rede em disponibilizar
diagndstico laboratorial da infeccdo pelo HIV, cobertura insuficiente de mulheres
testadas no pré-natal, principalmente nas populacdes mais vulneraveis ao HIV, e a
qualidade do pré-natal deixando a desejar, resultam na administracao de Zidovudina
(AZT) injetavel em menos de 60% dos partos do total de mulheres estimadas como
infectadas pelo HIV. No entanto, apesar de todas essas dificuldades, nos ultimos
anos a incidéncia de casos de AIDS em criancas vem decrescendo
progressivamente®®,

Reforga-se que, em 2004, foram notificados ao Ministério da Saude 8.398
casos de Aids em menores de 13 anos de idade, sendo 7.229 (86,1%) devidos a
transmissao vertical do HIV. Uma assisténcia de qualidade desde o pré-natal para
todas as mulheres e criancas, independente da condicdo de soropositividade do

HIV, caracteriza-se como medida de intervencéo eficaz para reversdo desse quadro.
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Salienta-se a n&o-adesdo ao tratamento, como fator que interfere na
reducdo das possibilidades de eficacia das medidas recomendadas para profilaxia
da transmisséao vertical das mulheres e seus filhos. Essa atitude pode ser traduzida
como falta de informac&o e conhecimento das mulheres, falha dos profissionais da
equipe de saude que assistem essa dupla na veiculagdo das informacbes e das
estratégias utilizadas para informar as mulheres.

No entanto, observa-se que, desde o ano de 2007, a epidemia da Aids, no
Brasil, vem num processo de estabilizacdo, notadamente apenas entre os homens,
uma vez que se mantém a tendéncia, apontada desde o inicio, de crescimento da
epidemia entre mulheres®?.

Devido a nocédo de grupo de risco introduzida para explicar o perfil das
pessoas infectadas no inicio da epidemia, muitas metaforas foram incorporadas a
questdo do HIV. Por infectar inicialmente gays e usuarios de drogas, a sociedade
passou a considerar a AIDS como a doenga do outro.

Por isso, houve um grande siléncio sobre a incidéncia da infeccdo em
mulheres, pois ndo eram consideradas suscetiveis a infeccdo pelo HIV, por
manterem sua posi¢cao na sociedade. Assim, existiram dificuldades em reconhecé-
las suscetiveis. Além disso, durante muitos anos, as campanhas promovidas pelo
Ministério da Saude na luta contra a AIDS ndo tinham como foco as mulheres,
deixando claro que ndo precisavam se incomodar com questdes relativas a
epidemia.

Ao buscarem a compreensdo do fenbmeno da AIDS no Brasil, autores
afrmam que a maneira como surgiu a doenca, percebida em homossexuais
masculinos e usuarios de drogas — associado a “grupos de risco”, fez com que a
resposta da sociedade permanecesse por muito tempo alienada em relacdo a
sindrome®. Com isso, salienta-se, também, o preconceito fortemente marcando a
histdria da epidemia®?.

A alienacdo e o medo da sociedade perante o HIV, reforgcados pelos meios
de comunicagéo, ligaram a infec¢cdo aos “grupos de risco”, e reforcaram o fato de
nao ter cura e levar a morte. As atitudes indesejaveis da sociedade tiveram papel
fundamental na construcdo social e cultural da epidemia do HIV/Aids como uma
doenca que veio para quem “merece” ou “procura” ou ainda a “Peste Gay”’ e o

“Castigo de Deus”®®.
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As mulheres, mesmo infectadas, pensam a Aids como uma doenca do outro.
Através da via de infeccdo, buscam se diferenciar desse outro associado a Aids.
Consideram-se diferentes, visto que se infectam na propria relagcdo conjugal. Desse
modo, ao se tornar decorrente da sua condicdo social (de mulher, esposa, mae),
esse fato estabelece, para elas, uma diferenca entre os infectados: os que
procuraram a doenca (homossexuais, prostitutas, usuarios de drogas) e 0s que se
infectaram legitimamente (mulheres com relacionamentos estaveis)®®.

Reforca-se que, seria como separar-se a Aids em dois tipos distintos: “a Aids
dos outros e a Aids das pessoas comuns, das pessoas ‘de bem’. A primeira € vista
como o resultado de comportamentos condenaveis, irresponsaveis (...); a segunda €
uma obra do acaso, que decorre da natureza masculina e do desempenho de um
papel social (de esposa)”®®.

O investimento em campanhas de prevencdo ao HIV/Aids é altissimo e, de
certa forma, universal, com ampla divulgacdo na midia de massa, mesmo assim,
mulheres continuam se infectando por via sexual, fato este justificado pela histéria
inicial do virus que nao vinculava a mulher aos grupos de risco, a ndo ser que
fossem profissionais do sexo. Por isso, as mulheres com relacionamentos estaveis,
ainda hoje, ndo se consideram vulneraveis ao virus®”.

As mulheres ocupam, hoje, papel de destaque na infeccédo pelo HIV e se
configuram como um grande desafio, pois precisam dar-se conta de que 0 virus nao
faz parte de seu papel social de esposa®®.

A vulnerabilidade das mulheres diante do HIV, evidenciada pelo atual perfil
dos casos da epidemia, traz a tona, também, a fragilidade dos mecanismos para sua
protecdo, causada pelas enormes limitacbes das mulheres no espaco de suas
relacBes pessoais, sua inferioridade econdmica e social®.

As mulheres soropositivas para o HIV se confrontam com a preocupacao
das alteracbes de sua imagem corporal associada a soropositividade que, caso
ocorram, possuem conseqiéncias marcantes em sua existéncia que vao desde a
sua estética até o abandono do outro®?.

Essa idéia é reforcada, pelo resultado de estudo realizado exclusivamente
com mulheres soropositivas, essas demonstraram que 0 que mais as incomodava
era o fato de os outros poderem perceber a sua condicdo de soropositividade,
denunciada através das alteracdes que sofrem, ao longo do tempo em sua imagem

corporal®?.
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Possuir uma marca ou uma impressao que sinaliza para um grupo a relagao
entre atributos e estereétipo de determinado individuo, que avisa aos demais que
essa pessoa € marcada e que ndo deve ser aceita plenamente é o que se define
como estigma®®?.

Existe uma crenca de que a pessoa com um estigma ndo se constitui
completamente humana. Partindo desse principio, faz-se vérios tipos de
discriminacdes, através das quais, muitas vezes sem pensar, se reduz suas chances
de vida®®.

A maternidade é um momento muito especial na vida da mulher. Sente-se
feliz por ser a produtora de uma nova vida e de conviver com este ser em seu
intimo. Constatam que para grande numero de mulheres, a interacdo com 0 outro
ser se configura como momentos de ternura, alegria e plena realizagao®V.

O medo é o sentimento que permeia a vida da gestante soropositiva para
HIV. Saber-se soropositiva e gravida faz com que uma série de preocupacdes
passem a fazer parte de sua existéncia. O fato de estar esperando um outro ser
intensifica este medo, pois se sente responsavel por essa vida e a possibilidade de a
doenca acometé-la gera conflitos em seu existir no mundo, e de ndo poder cuida-lo
devido & sua incapacidade causada pela doenca®®®.

O medo vem associado a ansiedade. Muitas vezes esta associado as
incertezas que sua condicao existencial produz. A soropositividade do HIV durante a
gestacao traz muitas incertezas, principalmente quando se trata do futuro da crianca
que a gestante estd gerando. A soropositividade para o HIV da gestante deixa em
aberto qual sera o resultado do exame feito na crianca quando estiver no mundo.
Essa indefinicdo quanto ao sucesso da negatividade para o HIV da crianca que a
mulher esta gerando interfere nos pensamentos dela durante o processo de
maternidade®®®.

As gestacdes que vém acompanhadas de algum problema que coloque a
mae e a crianga em risco sdo vividas com maior ansiedade pela gestante,
principalmente pelo temor de estar gestando uma crianca com problemas®®.

As constantes descobertas cientificas acerca de tratamentos para doencas
de dificil controle e prognosticos reservados sao inevitaveis para 0 progresso no
ambito da saude mundial. Constantemente, ouve-se falar dos avancgos da ciéncia
para a manutengdo da existéncia humana. Percebe-se que a tecnologia na area da

saude humana esta baseada na visdo de que o ser humano € maquina que precisa
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de manutencdo para funcionar bem. O advento de novos medicamentos que
mantém o equilibrio do corpo biolégico do ser humano, que o afasta do mau
funcionamento €, sem duvida, essencial para a manutencdo de sua existéncia. No
entanto, pensar o ser humano apenas como saude-doenca em seu aspecto
funcional, faz com que nao ocorra a valorizagao de todas suas potencialidades.

A gestacdo é um processo natural para o corpo bioldgico da mulher, que
possui uma estrutura biolégica que se adapta ao processo gestacional e, por isso,
sua evolucdo segue em equilibrio. O uso de medicamentos em uma gestacéo
considerada normal, geralmente ndo € preconizado. Portanto, faz parte do senso
comum saber que medicacdes somente serdo usadas durante uma gestacao
guando algo nesse corpo ndo esta correspondendo naturalmente.

As gestantes reconhecem fundamental a medicagéo para o sucesso da vida
de seu filho e para a manutencdo de sua forca fisica, porém, elas revelam a
necessidade constante de buscarem estratégias para ocultar do outro com quem
convivem, o uso dos medicamentos. Mostrar ao outro o uso da medicagao durante a
gestacao pode significar a revelacao de sua soropositividade até entdo mantida em
sigilo®?.

Sabe-se que a revelacdo do diagnéstico de portador do HIV é uma
dificuldade para todos que convivem com ele, pois existe muito preconceito e
discriminacdo aos portadores devido a relacdo do HIV com questbes relacionadas a
estilos de vida desregrados e atos ndo aceitos pela sociedade.

A revelacdo durante uma gestacao é percebida com o agravante de estar
colocando em risco a vida de outro ser. Nos discursos das gestantes, percebem-se
diversas estratégias utilizadas para ocultar do outro o uso da medicacdo: um
esconderijo para guarda-las e toma-las, e, quando isso ndo € possivel, varias
justificativas dadas ao outro sobre o porqué de seu uso®®.

Acredita-se que, na luta contra o HIV/Aids ndo existem culpados ou
inocentes, mas seres humanos lutando pela sobrevivéncia, cidadania e liberdade®®.

A familia para o ser que vive com HIV ou doente de Aids, além de suas
caracteristicas proprias de nucleo familiar, precisaria ser fonte de amor,
encorajamento e dedicacdo para auxilid-lo nessa situacdo. No entanto, observa-se

que, as vezes, nesse cenario ha abandono, desprezo, raiva e desamor®?.
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Ao se falar de Aids, se encontra seres humanos em situacdo de abandono
e/ou isolamento, situacbes que permeiam estigmas e preconceitos, condutas ditas
perniciosas no fazer humano®®.

As mulheres que vivem com HIV convivem com o medo, a inseguranca e,
muitas vezes, com o abandono de familiares e amigos. A natureza humana faz com
que vivamos em grupo, em comunidade. Precisa-se do convivio com outras
pessoas, de se relacionarem uns com 0s outros, sendo esta uma caracteristica
fundamental do existir do ser humano. Salientam que quando o ser humano se sente
rejeitado e abandonado por familiares e amigos, vivencia sentimentos e sensacdes
singulares®?.

A dor da soliddo os leva a tristeza e depressao. Sabe-se que na mulher
gravida os sentimentos afloram com mais intensidade. As mulheres que vivem com o
virus ficam carentes de afeto e atencdo, necessitando sentir amor, carinho e
compreensao daqueles que a cercam.

O ser que vive com HIV ou é doente de Aids, devido ao estigma da doenca,
enfrenta um estado pior que a prépria doenca, o medo da denuncia decorrente da
ignorancia e do preconceito®®.

O termo preconceito se refere a um julgamento prévio e negativo das
pessoas, sendo mantido, mesmo que alguns fatos o contradigam, isto é, o
julgamento ¢é formado antes do conhecimento dos fatos. A confirmacgéo
comportamental que provém do preconceito € a discriminacdo, assim, o
comportamento é mais importante para nés do que a atitude de preconceito®®.

O preconceito possui um sentido eminentemente pejorativo, sendo a opiniao
admitida sem ser discutida, constituida pela visdo de mundo ingénua que se

7

transmite culturalmente e que € internalizada pelos individuos, influenciando seu
modo de agir e de considerar as coisas®.

Considera-se que os profissionais da saude séao parte da sociedade, e que
possuem valores decorrentes da cultura em que estdo inseridos. Os profissionais
carregam consigo uma conotagéo sociocultural da Aids. Por isso, percebe-se que o
profissional de saude carrega uma bagagem de preconceitos que advieram de sua
formacdao cultural, moral e religiosa. Alguns profissionais de saude ao se depararem
com um paciente portador do HIV, o percebem depositario de tudo que aprendeu
condenar, por isso, precisara estar com um minimo de preparo para enfrentar a

contradicéo, ou seja, prestar cuidado aquele a quem rejeita ou discrimina™®.
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No inicio da epidemia do HIV/Aids, a ideia de morte imediata estava
presente no pensamento de todos 0s seres humanos expostos ou ndo ao problema,
a possibilidade de se continuar vivendo defrontava-se com muitos fatores como a
falta de respostas de pesquisas sobre o tratamento, o preconceito que viviam com o
HIV enfrentavam na sociedade e a vergonha de continuar vivendo, entre outros. A
partir da década de 1990, ocorreram grandes avancos no mundo cientifico, surgindo
0s primeiros medicamentos anti-retrovirais, que comecam a mudar a perspectiva de
vida dos portadores. Atualmente, apesar do preconceito e da discriminacdo e sem a
perspectiva de cura da AIDS, a morte tornou-se incerta, ndo se tem hora para morrer
desde que o portador do virus se cuide!™.

Reforca-se que, no imaginario das pessoas, ainda figura a morte como
protagonista da Aids, assim, todos os que vivem com HIV esperam a morte a
qualquer momento, fato que impossibilita, muitas vezes, o ser humano de continuar
sua trajetéria e o imobiliza. Percebe-se que a preocupacdo com a hora fatidica da
morte faz com que os seres parem de viver, seria como dizer “uma morte em
vida"("?,

O protocolo de assisténcia para prevencao da transmissao vertical do HIV,
076 utilizado desde 1994, a fim de prevenir a transmissdo do virus da mée para a
crianca através da gestacao, foi um avanco indiscutivel na luta contra a epidemia.
Sabe-se, hoje, que os indices de infeccdo em recém-nascidos de maes que fazem o
tratamento sdo baixissimos. No entanto, os problemas que envolvem mae e crianca
nao param no fato somente da ndo transmissdo, mas enfrenta-se a questdo da
orfandade, pois maes continuam infectadas e desenvolvem complicacdes até
chegarem a morte e deixam seus filhos".

Destaca-se que, na trajetoria da epidemia, muitas criancas perderam seus
pais em decorréncia dessa doenca, as quais ficam sob a guarda de outros familiares
que, por vezes, ndo se sentem preparados para cuida-las ou sdo encaminhadas

para casas de apoio'’?.
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3.3 O CUIDADO PARA A REDUCAO DE VULNERABILIDADES E APROXIMACAO
AO MUNDO DAS PESSOAS

O Cuidado, instrumento da Enfermagem, vem sendo discutido com diversos
significados e olhares nos diferentes contextos das praticas de saude. Em latim,
significa cura, que remetia, na antiguidade, ao sentido de amor e amizade. Ha,
também, a relacdo da palavra cuidado com cogitar, pensar, colocar atencao, mostrar
interesse, revelar uma atitude de desvelo e de preocupacdo. No entanto,
independente de sua significacdo conceitual, o cuidado faz parte do ser humano e
tudo que tem vida necessita dele para existir. Em suma, o cuidado € o que sustenta
a criatividade, a liberdade e a inteligéncia humana, tdo importante para a
humanidade, que é preciso que cada um de nés venha a desenvolver a afetividade
para com 0s outros, que possa perceber suas necessidades, para que a construgao
de um mundo melhor n&o seja apenas utopial™.

O cuidado humano esta relacionado com valores, que, a partir de qualquer
enfoque, buscam a paz, a liberdade, o respeito e 0 amor ao outro. O ser humano
vive 0 significado de sua prépria vida, a partir da acdo de cuidar do outro,
oferecendo-lhe o cuidado®"".

Nessa perspectiva, destaca-se que cuidar do outro se configura como uma
garantia a vida de quem se cuida e de sua autonomia funcional. Sendo assim, ao se
cuidar de alguém se vela por sua autonomia e independéncia em todas as ordens. O
ato de cuidar exige tempo e espaco, dedicacao e técnica, ciéncia e sabedoria, teoria
e praxis, além de um grande compromisso e respeito com o ser cuidado®.

O cuidar sempre esteve presente nas diferentes dimensdes do processo de
viver, adoecer e morrer, mesmo antes do surgimento das profissées. Discute-se, sob
diferentes perspectivas, o conceito de cuidar e varia conforme o autor, isto se da
devido as diversas formas de se olhar o cuidador, o ser cuidado e o entorno!®.

Destaca-se que o cuidar, realizado pela Enfermagem, pode ser entendido
como um processo que envolve e desenvolve acbes, atitudes e comportamentos
que se fundamentam no conhecimento cientifico, técnico, pessoal, cultural, social,
econdmico, politico e psico-espiritual, buscando a promog¢&o, manutencdo e ou

recuperacéo da saude, dignidade e totalidade humana®.



55

O cuidado de enfermagem consiste na esséncia da profissao e pertence a
duas esferas distintas: uma objetiva, que se refere ao desenvolvimento de técnicas e
procedimentos, e uma subjetiva, que se baseia em sensibilidade, criatividade e
intuicaio®V.

Observa-se a complexidade do cuidado e que seu estabelecimento somente
ocorre quando ha a utilizacdo das duas esferas concomitantemente e a utilizacéo
adequada da tecnologia. Enfatiza-se que a tecnologia, portanto, pode ser
compreendida como uma mediadora da racionalidade e da subjetividade, da
intuicdo, da emocdo e das sensacdes, fazendo da razdo e da sensibilidade
instrumentos para fortalecer e qualificar o cuidado de Enfermagem®?.

Corrobora-se com a proposicdo, no qual apresenta que:

Cuidar da saude de alguém € mais que construir um objeto e intervir
sobre ele. Para cuidar ha que se considerar e construir projetos; ha
que se sustentar, ao longo do tempo, uma certa relagdo entre a
matéria e o espirito, o corpo e a mente, moldados a partir de uma
forma que o sujeito quer opor a dissolucdo, inerte e amorfa, de sua
presenca no mundo. Entdo é forgcoso saber qual € o projeto de
felicidade que estd ali em questdo, no ato assistencial, mediato ou
imediato. A atitude de cuidar ndo pode ser apenas uma pequena e
subordinada tarefa parcelar das praticas de salde. A atitude
"cuidadora" precisa se expandir mesmo para a totalidade das
reflexdes e intervencdes no campo da satde®.

Destaca-se da afirmativa supracitada dois elementos que necessitam ser
constantemente lembrados nos momentos de cuidado. O primeiro, diz respeito a
questdo projeto, ou seja, cuidador-cuidado precisam deixar claro na relacdo de
encontro quais sdo 0s projetos envolvidos no mesmo e nas vidas de cada um e,
mais, construirem juntos os caminhos para que esses projetos sejam efetivados,
levando em conta o conhecimento, as expectativas e 0s objetivos de cada um ao
estabelecerem o encontro de cuidado. O segundo elemento é a palavra adjacente
ao projeto — felicidade, que diz respeito, nesse espaco de discussao, aos resultados
esperados, ndo soO pelo cuidador, mas também pelo cuidado, ou seja, relaciona-se
as expectativas de cada um no encontro e na vida, que nem sempre sao confluentes

em seu inicio. Ao se saber que o cuidado tem como base o respeito e 0 amor ao
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proximo, e tendo a consciéncia de que as acfes sao norteadas pelos conhecimentos
adquiridos, efetiva-se o encontro.

Reforca-se, que a exceléncia das acfes de saude diz respeito a uma série
indissociavel de fatores como o correto emprego das tecnologias disponiveis, dos
saberes, dos recursos avaliados como adequados e disponiveis dentro da
singularidade de um contexto: “o do encontro entre quem sofre, sejam individuos ou
populacdes, e aqueles que se dedicam a mitigar este sofrimento, profissionais de
saude, gestores ou técnicos”®¥.

Necessita-se estar atento, como profissional, na necessidade de modelos de
praticas ancoradas na integralidade, utilizando-se de saberes integrais, ou seja,
saberes que estejam transpassados entre os fendmenos biomédicos (historia,
evolucdo e tratamento das doencas e de saude) e para além outros, relativos a
aspectos que extrapolam o plano estritamente organico®®.

Ressalta-se que, as tecnologias precisam ser aproximadas ao que de fato é
conveniente para 0s sujeitos e assim, os mesmos irdo de forma autdbnoma, com
todas suas dificuldades e limites, aderir as suas exigéncias. O autor propde que 0
mito da competéncia absoluta da técnica, pode ser substituido pela ideia mais

concreta e situada de sabedoria, ou seja, conforme diz o autor:

A sabedoria no cuidar ndo prescinde da competéncia técnica, ao
contrario, beneficia-se profundamente dela. Mas a competéncia
técnica nao garante, por si s6, a sabedoria. A sabedoria ndo esta em
posse de ninguém em particular, por mais competéncia que detenha.
Ela estad guardada em encontros sabios, em encontros que propiciam
o dialogo mais auténtico entre dois sujeitos e, portanto, as escolhas
mais adequadas sobre o que saber e o que fazer em cada situagéo
de cuidado®.

No entanto, pactua-se, quando se apresenta, que ndo é suficiente somente
escutar, ver e tocar mais, apesar dessas habilidades ja fazerem a diferenca
significativa do processo de cuidar. Mas é imprescindivel ir-se além, sendo mais
radical nas agdes, pois ndo se pode apenas almejar o “éxito técnico em nossas
agdes de saude”, ou seja, habilidade na identificacdo e execugao de intervencdes
instrumentais para a prevencao, tratamento ou recuperacao de problemas de saude.

Pois se sabe que a efetividade do éxito técnico somente acontecera com a
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comprometida participacdo de usuéarios e comunidade se ele se estabelecer como

um “sucesso pratico, ou seja, como resposta adequada aos modos como estes

entendem que deve ser a vida e a saude no seu cotidiano”®.
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4 CAMINHOS METODOLOGIOS

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa com abordagem de natureza qualitativa, utilizando
como estratégia metodoldgica a Histdria Oral do tipo tematica.

A opcao pela pesquisa qualitativa ocorreu porgue a mesma descreve as
dimensdes, as variacbes, a importancia e o0 significado dos fendmenos,
caracterizando-se como um método que tende a produzir insight em profundidade e
de forma holistica acerca de um fenémeno. A abordagem qualitativa busca
descrever, compreender e explicar a questdo de investigacdo, aprofundando-se no
mundo dos significados, das crencas e dos valores dos individuos, representando a
coleta de dados um momento mais rico e intenso, além de possibilitar a focalizagéo
da totalidade do fendmeno®.

A pesquisa qualitativa é prépria para aprofundar a,

Compreensdo de grupos de segmentos e de microrrealidades,
visando ao desvendamento de sua l6gica interna e especifica, de sua
cosmologia, visdo de determinados problemas, que se expressam
em opinibes, crencas, valores, relacdes, atitudes e praticas®.

Esta abordagem de pesquisa permite o encontro de respostas para questdes
particulares, ou seja, visualiza a realidade concreta e compreende os fenbmenos
que permeiam o cotidiano das pessoas, ndo permitindo uma quantificacdo da
realidade.

A pesquisa qualitativa,

Trabalha com o universo de significados, motivos, aspiracdes,
crengas, valores e atitudes, o que corresponde a um espaco mais
profundo das relagdes, dos processos e dos fendbmenos que nédo
podem ser reduzidos & operacionalizac&o de variaveis®”.
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Sendo assim, a abordagem qualitativa “aprofunda-se no mundo dos

significados das acgdes e relagdes humanas, um lado ndo-perceptivel e ndo-captavel
em equagdes, médias e estatisticas”®”.

A pesquisa qualitativa € um “campo interdisciplinar, transdisciplinar e, as
vezes, contradisciplinar, que atravessa as humanidades, as ciéncias sociais e as

ciéncias fisicas”. Reforcam que a pesquisa qualitativa pertence a um campo
“inerentemente politico e influenciado por muiltiplas lealdades éticas e politicas”®®.
Ressalta-se que, o pesquisador qualitativo ndo € um mero observador
objetivo, politicamente neutro, situando-se fora ou acima do texto. Mais do que isso,
0 pesquisador assume uma posicdo histérica e estd situado como observador
humano da condicdo humana. O significado da pesquisa qualitativa é plural, no qual
a politica situa-se ao longo de todo relato. Trata-se de um projeto “civico,

participativo, colaborativo, que faz com que o0 pesquisador e 0s pesquisados

envolvam-se em um dialogo moral continuo”®®.

A pesquisa qualitativa tem a exigéncia de ter uma metodologia inventiva,
com uma teoria viva e empiricamente rigorosa, no entanto necessitam manter, bem
claro ao entendimento de todos, sua relevancia pratica®®.

Apresenta-se cinco pontos a serem seguidos pelo pesquisador qualitativo

gue se objetiva 0 que fazer e ndo fazer em pesquisa qualitativa, quais sejam:

N&o

A Trate a vida corriqueira como macante ou 6bvia

A Suponha que as experiéncias das pessoas sdo sua fonte mais
confiavel de dados e que isso sempre signifique que vocé precisa
fazer perguntas a elas

A Pense que um relatério adequado de pesquisa pode basear-se na
citacdo de alguns exemplos que déem sustentacdo a seu argumento
A Suponha que a pesquisa qualitativa pode oferecer uma resposta
direta aos problemas sociais, ou que ndo ha nada de pratico a
oferecer

A Suponha que sua pesquisa precise de cargas de “teorias” ou que
deva acompanhar as mais recentes modas de campo tedrico

Sim

A Trate de agdes, cenarios e eventos “Obvios” como potencialmente
importantes

A Reconheca que conversa, documentos e outros artefatos, junto
com a interagé@o, podem proporcionar dados reveladores

A Busque localizar o que precede e acompanha qualquer indicio de
dado (busque sempre as “sequéncias”)
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A Reconheca as capacidades rotineiras de que todos fazemos uso e
tente iniciar um didlogo com as pessoas em seu estudo com base no
entendimento da maneira pela qual as citadas capacidades
funcionam na pratica

A Mostre que vocé entende que € importante desenvolver um
argumento com base em uma filtragem critica de seus dados®.

A opcéo pelo método da Historia Oral se justifica porque o mesmo se
configura como um método de pesquisa que privilegia a realizacdo de entrevistas
com pessoas que participaram de, ou testemunharam, acontecimentos, conjunturas,
visdes de mundo, como forma de se aproximar do objeto de estudo®.

A Histdria Oral, também conhecida como Método Biografico, caracteriza-se
como o registro da histéria de vida de individuos que, ao focalizar suas memarias
pessoais, constroem também uma visdo mais concreta da dindmica de
funcionamento e das vérias etapas da trajetdria do grupo social o qual pertencem.
Ressalta-se que, muitas dessas memorias obtidas pela histéria oral sdo chamadas
de subterraneas, porque ficam a margem da histéria oficial®V.

Os estudos que utilizam a histéria oral na metodologia devem seguir alguns
importantes procedimentos e principios, quais sejam: a escolha da colbnia, a
formacdo da rede, a entrevista, a transcricdo, a conferéncia, o uso autorizado dos
textos e o arquivamento dos depoimentos®?.

Nesta pesquisa, estabeleceu-se como colénia mulheres que vivem com HIV
que ndo tomaram medicamento antirretroviral durante a gestacao. J4, ao falar sobre
a escolha da rede, esclarece-se que deve haver uma especificidade maior na
definicdo desta rede, porque a rede € uma sub-divisdo da coldnia, que define como
as entrevistas precisam ser articuladas e desenvolvidas. Sendo assim, a rede foi
composta por mulheres que vivem com HIV que ndao tomaram medicamento
antirretroviral durante a gestacéo e que ja sabiam de seu diagndstico positivo para o
HIV anterior a gestacéo®?.

Para desenvolver estudos com método biografico faz-se necessario seguir
cuidadosamente critérios regras, tais como: elaboracdo cuidadosa de um roteiro
orientador para a coleta dos depoimentos tendo por base informacdes obtidas das
bibliografias cientificas sobre o assunto, das entrevistas informais anteriores
realizadas com pessoas envolvidas no fenbmeno, contato com outros pesquisadores

gue estejam envolvidos com a tematica; utilizacdo desde o inicio da pesquisa a
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ajuda do instrumento “Diario de Campo”, que precisa ser utilizado para registros de
impressoes, dicas, orientacdes e informacdes que sejam obtidas das mais diferentes
formas, desde a fase inicial do trabalho, em contatos profissionais e informais;
elaboracdo de uma “Ficha do Informante” para coleta de informagdes
sociodemogréficas que caracterizem 0s mesmos; e, instrumentos de boa

capacidade de 4udio para a gravacéo das entrevistas®?.

4.2 CONTEXTO DE ESTUDO

A pesquisa realizou-se no Estado do Rio Grande do Sul, nho Municipio de
Porto Alegre, cujas participantes foram captadas na Maternidade Mario Totta da
Irmandade da Santa Casa de MisericOrdia de Porto Alegre (ISCMPA).

De acordo com informacédo obtida da chefia da maternidade Mario Totta sdo
realizados cerca de 4.600 de partos por ano, aproximadamente 5% destes partos
sdo de mulheres que vivem com HIV. A taxa de mulheres com partos na
maternidade Mario Totta sem pré-natal de 8%. As criancas expostas nascidas
destas mulheres sdo acompanhadas pelos pediatras infectologistas que trabalham
no hospital pediatrico dentro da ISCMPA. Esta maternidade tem trabalhado em
parceria com a Organizacdo Nao-Governamental MAIS CRIANCA - Grupo de Apoio
a Crianca Soropositivo, a qual promove suporte social, informacdes e auxilio as
familias de criancas e adolescentes que (con)vivem com HIV com vistas a melhoria

do enfrentamento da epidemia de Aids.

4.3 PARTICIPANTES

As participantes da pesquisa foram oito (8) mulheres que vivem com HIV,
gue sabiam de seu diagnostico anterior a gestacdo e ndo tomaram medicamento
antirretroviral durante a gestacéo.

Como critérios de inclusdo definiram-se: - Mulheres que vivem com HIV que

sabiam de seu diagnostico anterior a gestacdo e ndo tomaram medicamento
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antirretroviral durante a gestagédo; - Capacidade de prover consentimento livre e
esclarecido para participacdo no estudo; - Interesse em fornecer as informagdes
necessarias a pesquisa; - disponibilidade em realizar encontros com a pesquisadora
para coleta das informacdes em mais de um momento. Como critérios de exclusao
definem-se: - mulheres que vivem com HIV que descobriram seu diagnostico em
qualguer tempo durante a gestacdo atual; - qualquer outra condicdo clinica, social,
psicoloégica que a pesquisadora julgue a impossibilidade da participacdo da
participante, como por exemplo, mulheres usuarias de crack, que estavam sob efeito
do entorpecente no pos-parto.

De acordo com alguns estudos qualitativos que utilizaram a Historia Oral em
seus percursos metodoldgicos o nimero de participantes estimado para obtencao
das informacdes necessarias, a fim de contemplar os objetivos do estudo giram em

torno de 5 a 8399,

Sendo assim, esta pesquisa seguiu este parametro para
obtencao das informacdes necessérias.

Utilizou-se a “lei dos rendimentos decrescentes”®®, na qual diz que, quando
os testemunhos comecam a se repetir e as denotagfes passam a ser constantes,
esta na hora de parar com as entrevistas. Neste estudo, as entrevistas foram
realizadas sequencialmente e, apds cada gravacdo, executava-se a transcricdo da
mesma, a fim de acompanhar o andamento das narrativas. A medida que se
observou a repeticdo de informacdes, cujas narrativas de mulheres se aproximavam

uma da outra, estipulou-se o final da coleta de informacoes.

4.4 COLETA DAS INFORMACOES

As informacgbes foram coletadas por meio de entrevista com a técnica de
histérias de vida. Esta técnica tem como centro de interesse o préprio individuo na
histdria, incluindo sua trajetoria desde a infancia até o momento em que fala,
passando pelos diversos acontecimentos e conjunturas que presenciou, vivenciou
ou se inteirou. Pode-se dizer que a entrevista de historia de vida contém, em seu
interior, diversas entrevistas tematicas, ja que ao longo da narrativa da trajetéria de

vida, os temas relevantes para a pesquisa serdo aprofundados®.
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No relato de vida o que interessa para o pesquisador € o ponto de vista da
participante, tendo como objetivo apreender e compreender a vida conforme ela é
relatada e interpretada pela participante®®.

A técnica de historia de vida possibilita ao informante através da narrativa de
sua vida, se preencher de si mesmo, obrigando-se a organizar com coeréncia as
lembrancgas desorganizadas e suas percepc¢des imediatas, fazendo emergir em sua
narracao todos os micro eventos que pontuam a vida cotidiana, do mesmo modo
que “as duragdes, provavelmente comuns aos grupos sociais, mas que dentro da
experiéncia individual contribuem para a construgao social da realidade”®®.

Foi utilizado um roteiro (APENDICE A) com questdo norteadora, a fim de
conduzir o inicio da narrativa, caracterizando uma semiestrutura para a entrevista.
Utilizou-se, também, um instrumento de “Diario de Campo” (APENDICE B), com o
intuito de apoiar a pesquisadora no momento da interpretacdo das informacdes, a
partir de impressdes, notas, orientagbes, informacdes e posturas, que foram
pontuadas pela pesquisadora durante as narrativas. A fim de, caracterizar-se
sociodemograficamente as mulheres, foi utilizado um instrumento denominado
“Ficha da Participante” (APENDICE C), cujas informag6es foram captadas ao fim da
gravacgao dos depoimentos, para evitar processos de intimidacéo do informante.

A entrevista privilegia a obtencao de informagdes por meio da fala individual,
assim, trazendo um nivel profundo da realidade — o subjetivo, o qual somente se
torna possivel com a contribuicdo do individuo entrevistado, que revela condi¢cdes
estruturais, sistemas de valores, normas e simbolos, e transmite, através de uma
pessoa, representacdes de determinados grupos. Ressalta-se, que a entrevista
semiestruturada, possibilita que o entrevistado discorra sobre o tema proposto sem
respostas ou condicdes prefixadas pelo pesquisador®”.

A entrevista € um encontro entre duas pessoas, para que uma obtenha
informacdes a respeito de determinado assunto. Trata-se de uma conversa efetuada
face a face, metodicamente, proporcionando ao entrevistador os dados necessarios.
Na entrevista semiestruturada pode-se explorar mais amplamente uma quest&o®®.

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora, com agendamento e
solicitacdo do uso do gravador prévio. Por se tratar de questbes sensiveis a
existéncia humana, foi dada a oportunidade de interromper a entrevista a qualquer

momento que a participante achou necessario e se retornou quando possivel.
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Realizaram-se dois encontros com cada participante, a fim de se validar as
informacdes obtidas. Todo conteudo oriundo das trajetorias de vida das mulheres foi
transcrito literalmente e lido para cada uma, no segundo encontro, para que fosse
validado pelas mulheres. Como estratégia de retencéo foi oferecida a condicado de
serem levadas em casa e buscadas em casa durante a coleta de informagoes.
Todas participantes foram convidadas a participarem da pesquisa no momento da
internacdo poés-parto no alojamento conjunto da Unidade de Internacdo Obstétrica
da maternidade Mario Totta, no entanto, as entrevistas ocorreram apos a alta
hospitalar, pois as mulheres acharam necessario voltarem em outro dia, sem a
presenca da crianca, que deixaram aos cuidados de alguém em casa.

Ressalta-se que no capitulo de interpretacdo das informacdes serdo
detalhadas as caracteristicas de cada uma das participantes da pesquisa. As
entrevistas ocorreram no periodo de Novembro de 2008 a Outubro de 2009. As

mesmas tiveram duracao média de 50 minutos ininterruptos de gravacao.

4.5 ASPECTOS ETICOS

Ao construir a proposta de pesquisa buscou-se a aprovacdo para sua
realizacdo pela direcdo da Maternidade Méario Totta da ISCMPA, tendo a mesma
assinado os documentos necessarios para envio do projeto ao Comité de Etica em
Pesquisa da Irmandade da Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre -
CEP/ISCMPA (ANEXO A). O projeto de pesquisa foi avaliado e aprovado na
Sessédo de Qualificacdo no Programa de Pds-Graduacédo da Escola de Enfermagem
da UFRGS em Junho de 2008 e foi encaminhado para o CEP/ISCMPA tendo sido
aprovado por este CEP em 03 de Outubro de 2008 sob o numero 350/08 (ANEXO
B).

Por se tratar de pesquisa envolvendo seres humanos, foram assegurados 0s
aspectos éticos e bioéticos de pesquisa, obedecendo a Resolucdo 196/96°9,
considerando questdes como a livre participacdo do sujeito no estudo e o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE D) que foi apresentado

imediatamente antes da coleta das informacdes.
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Destaca-se, ainda, que houve uma analise a priori entre 0s riscos e
beneficios da pesquisa, quando se chegou a conclusdo de que a pesquisa
proporcionava minimos danos e/ou riscos a populacéo participante (relacionado ao
tempo de envolvimento com a pesquisa, a mobilizacdo de sentimentos e emocdes
durante e apos a coleta das informacgdes, entre outros); entretanto, se entendeu que
0os beneficios foram maiores e mais importantes, uma vez que a pesquisa
apresentou relevancia social e trouxe informacdes significativas para pesquisadores,
participantes e demais seres envolvidos com o contexto da epidemia da Aids e com
as questdes relativas a prevencgao da transmissao vertical.

No entanto, é fundamental destacar que se compreende que todos os
estudos e atividades que envolvem seres humanos apresentam certos riscos e
limitacBes, dos quais, para esta pesquisa, destacou-se - dificuldade de participacao
da mulher durante a coleta dos dados por mexer com questdes sensiveis da
existéncia humana. Contudo, se mostrou que esta e outras dificuldades surgidas que
surgiram ao longo do estudo foram avaliadas e analisadas e se acharam estratégias
eficazes para enfrenta-las.

Além disso, a pesquisadora e orientadora sao profissionais capacitadas e
com experiéncia prévia em relacdo ao HIV/Aids e apresentam preocupacdo em
proteger esta populacdo que se apresenta vulneravel, respeitando a autonomia e a
dignidade de cada participante, bem como em preservar a confidencialidade e
privacidade dos mesmos.

A fim de preservar o anonimato das participantes, as mesmas foram
codificadas em cdédigos sequenciais, ou seja, as mulheres foram identificadas pela
letra “M”(Mulher) maiuscula seguida por numero sequencial: 1,2,3... conforme o

namero de participantes.

4.6 INTERPRETACAO DAS INFORMACOES

Para interpretacdo das informacdes foi utilizada a abordagem hermenéutica

adaptada por enfermeiras que utilizaram esta abordagem nos seus doutoramentos,

;(100-101)

pautadas em Paul Ricoue . Esta abordagem possibilita a descoberta de um

sentido para o esclarecimento da existéncia humana, na qual se busca o que se
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esconde na linguagem do que se diz, na perspectiva de apreender a experiéncia
vivida em sua integralidade. Portanto, a interpretacéo pauta-se no sentido e ndo na
andlise das significacdes, objetivando-se ir além da linguagem®°?.

A palavra hermenéutica tem origem grega e significa interpretacéo, advinda
dos textos herméticos, que profetizavam a vinda de Cristo, escritos nos tempos
biblicos. Assim, a hermenéutica passou a ser utilizada no estudo das Escrituras,
com vistas a revelar, por meio dessa minuciosa analise, seus significados
obscuros®,

A hermenéutica surgiu na mitologia grega com Hermes ao transmitir as
mensagens dos deuses mortais, as enunciando textualmente, as interpretando,
tornando as palavras inteligiveis e atribuindo a elas significado™®?.

Sendo assim, define-se hermenéutica como a teoria ou a filosofia da
interpretacéo do sentido, e tem duas tarefas — determinar o significado exato de uma
palavra ou de uma frase e, descobrir, desvendar ou desvelar as instrugdes contidas
em formas simbélicas®®?.

A hermenéutica é "a teoria das operacdes da compreensao em sua relacao
com a interpretacdo dos textos". Reforca, ainda, que a hermenéutica universal exige
o ir além das aplicacdes particulares, discernindo as operagdes comuns aos dois
grandes ramos hermenéuticos: o epistemoldgico e o ontologico. Para isso, é
necessaria a revelacdo ndo somente acima dessa particularidade dos textos, mas da
particularidade das regras, entre as quais perde-se a arte de compreender!®?.

Cabe explicitar que a hermenéutica epistemoldgica preocupa-se com a
conversdo do saber em conhecimento cientifico, enquanto a ontolégica remete ao
compreender, ndo como conhecimento, mas como maneira de ser, nas relacdes
com o Eu e com o Outro%?.

O filésofo Paul Ricoeur, estudou e escreveu sobre a maneira como a
realidade de uma pessoa é configurada por sua percepcédo de eventos no mundo.
Uma das suas grandes contribuicbes a Filosofia foi o conceito da agdo. Esta,
inicialmente, acontece em pensamentos, exteriorizando-se por meio da gestualidade
corporal que modifica algo quando o ser humano relaciona-se e interage com o outro
no mundo da vida®%. Destaca-se as obras de Paul Ricoeur, mais especificamente,
O conflito das interpretacdes, Teoria da Interpretagéo, Interpretacdo e ldeologias e, a
fim de apresentar as importantes contribuicbes do seu pensamento a contribuicdes

de suas reflexdes105-106:102),
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A hermenéutica foi utilizada, inicialmente, para compreensao dos textos
sagrados. Apés, ela é contextualizada como a ciéncia de toda a compreensdo
linguistica que serve de base para a concepcao de todos os tipos de interpretacao
de textos®.

A hermenéutica é o processo pelo qual o significado € desvelado para além
do conteudo manifesto. Pode-se dizer que, hoje, a hermenéutica esta pautada na
linguagem. Todavia, o desafio é realiza-la criativamente®.

Com a hermenéutica pretende-se a compreensdo do sentido do ser,
enfocando sua expressdo no mundo®®®. Acredita-se que a hermenéutica, na
perspectiva de Paul Ricouer, € um valioso instrumento que pode ser utilizado para
compreensao do vivido no mundo do cuidado, desvelando as necessidades do ser
cuidado e do cuidador.

Essa abordagem divide-se em cinco fases:

1. Leitura inicial do texto: caracteriza-se pelo primeiro contato com as
transcricdes das informacdes coletadas pela entrevista, dados completares da Ficha
do Participante e Diario de Campo, visando compreender os significados iniciais
referentes a historia de vida das mulheres que vivem com HIV envolvidas no
processo de gestacéo.

2. Distanciamento: configura condicdo primordial para interpretacdo, no
qual o pesquisador procura abster-se de suas crencas e/ou preconceitos, com 0
intuito de deixar a palavra falar. Acredita-se que o pesquisador precisa se tornar
reflexivo, a partir da escuta do texto, para aprofundar sua compreensédo. O
investigador somente perdendo a si se encontrard, 0 que € importante para esta
etapa™®?. Esta ideia é confirmada, a partir da preocupacédo constante no encontro
com o Outro, no qual é necessario ver os fatos como eles se mostram®®?,

Esta etapa configurou-se como a mais complexa, pois a medida que se
insere no mundo das participantes, torna-se um desafio ingressar no mundo de suas
significacdes.

3. Interpretacdo: a (re)leitura foi profunda e critica nesta etapa, levando a
explicacdo, a compreensao e a interpretacdo do que emergiu da leitura inicial,
buscando-se o significado do que estava oculto nos discursos — o dito, pelo ndo dito.
A interpretacdo somente fica viavel apos o aprofundamento da semantica. A
hermenéutica considera a frase uma unidade de analise, passando, a seguir, para o

paragrafo, a secdo, o capitulo e, finalmente, para o texto como um todo. O
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significado é representado em unidades de sentenca%?. Buscou-se, nesta etapa,
reavivar, tematizar e compreender os significados que emergiram das histérias
contadas. Assim, esse significado foi compreendido, fazendo emergir temas e
subtemas originados dos discursos. A compreensdo da complexidade e da riqueza
dos conteudos vivenciais é construida em um movimento de ir e vir com espago e
tempo definidos pela sequéncia das informacées adquiridas®®.

4. ldentificacdo da metafora: Nesta etapa deu-se énfase a interpretacao
hermenéutica, ou seja, desvelou-se 0 que estava oculto nos discursos. Assim, apds
se obter as dimensbfes e subdimensbfes se fez a compreensao destas, o que
recebeu o0 nome de metéfora. A interpretacdo hermenéutica € um discurso dialogado
entre 0 texto em sua progressdo e o significado e a referéncia contextual da
pesquisa. Portanto, esta fase é definida como contextual, ou seja, criacao
momentanea da linguagem, gerando novo significado?,

5. Apropriagdo: Neste momento, finalizou-se o processo de analise e
interpretacéo hermenéutica®, na gual os sentidos dos discursos, antes obscuros,
passou a frente do texto, se tornando mais visiveis. O termo apropriacdo significa
estar apto para compreensao da metafora do mundo do texto e do conjunto de
imagens do mundo projetadas na frente do texto. Refere-se ao pesquisador se
apropriar do que € desvelado dos discursos para compreensao, tornar seu 0 que

antes era desconhecido™®?,
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5 AS HISTORIAS DE MULHERES: POSSIVEIS OLHARES

5.1 AS HISTORIAS DE VIDA DAS MULHERES: QUEM SAO ELAS

Apresenta-se, inicialmente, a descricdo de cada mulher que narrou sua
histéria de vida para o estudo. Esta apresentacdo tem como finalidade situar o
mundo vivido de cada uma delas, as colocando no espaco e no tempo de suas
existéncias.

Os relatos de cada uma delas foram construidos, a partir das informacdes
narradas, apoiados pelo diario de campo, no qual a pesquisadora colocou
impressfes apds cada entrevista e a ficha da informante que possibilitou a coleta de
dados objetivos, como ano de nascimento e niamero de filhos.

Chama-se atencéo para a grande quantidade de material empirico coletado,
devido a metodologia proposta para o estudo. As mulheres utilizaram o momento de
suas narrativas para explanarem sobre as mais diversas lembrancas de suas
trajetdrias existenciais e, coube a pesquisadora, durante o processo de interpretacéo
das informac0Oes, a tarefa de selecionar, na gama de informacfes, as que mais se
aproximavam do objeto de estudo. Sendo assim, as descricdes ndo esgotam todas
as informacdes coletadas, mas foram aproximadas aos objetivos do estudo.

M1 Nasceu no ano de 1975, de origem mestica, bonita mulata dos olhos cor
de mel. Possui oito anos de educacao formal e trabalha como auxiliar de padaria
com “carteira assinada”, conforme ressalta durante a entrevista. Tem dois filhos, um
com dez anos e 0 que nhasceu agora. Residem em casa propria, no mesmo patio dos
outros seis irmdos, que também construiram suas familias no local. E solteira,
informa que nunca viveu sob o0 mesmo teto com nenhum homem e, que seus filhos,
sdo um de cada homem. O filho mais velho é fruto de uma brincadeira entre amigos
e o de agora, de um homem casado que ‘pulava a cerca’ com ela, algumas vezes.
Faz questdo de falar, durante toda narrativa, que sempre gostou muito de namorar;
de ter varios homens ao mesmo tempo e, as vezes, ‘brincar com os sentimentos
deles’. Nunca usou nenhum tipo de droga ‘pesada’ e, também, diz nunca ter fumado
e usado alcool, porque nédo gosta nem de sentir o cheiro. Sabia que vivia com HIV

ha um ano antes desta gestacéo, pois foi com uma amiga ‘nesses lugares que
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fazem exame de graca’, mas somente acreditou que tinha o virus apds chegar no
hospital para ter o bebé de agora. Importante ressaltar que se trata de uma mulher
extremamente vaidosa e preocupada com sua imagem corporal e, que, por alguns
momentos, chorou ao pensar “como meu corpo vai ficar com este virus?”

M2 Nasceu no ano de 1989, branca. Menina/mulher de rosto delicado e voz
suave. Possui nove anos de educacao formal e nao trabalha, porque combinou com
companheiro que iria cuidar da casa. Este, de agora, foi seu primeiro filho. Residem
em casa propria no mesmo patio dos pais do companheiro. Portanto, vive ha cinco
anos com companheiro que sabe viver com HIV ha trés anos. Ela soube seu
diagndstico logo apés o companheiro ficar sabendo, pois uma companheira passada
dele faleceu de Aids e ele resolveu fazer o teste. Imaginava que nunca poderia ficar
gravida e, portanto, sempre se cuidou para ndo engravidar. Relatou que foram, ela e
companheiro, apenas logo que souberam do diagndstico no servico de salude para
se tratar, mas que desistiram de ir porque era muito “desorganizado’ o lugar. Reforga
gue somente soube que estava gravida no final da gestacdo e, por isso, achou
melhor ndo procurar o servico de saude, com medo de ser repreendida pelo nao
tratamento. Durante toda narrativa ela fez questdo de dizer que é muito feliz, que
tem uma vida muito normal e que viver com HIV é nada de anormal para o casal.
N&o pretende contar para seus pais tdo cedo sobre o seu diagnéstico, porque eles
iriam sofrer sem necessidade e que, o que importa, é sua familia — companheiro e
filho.

M3 Nasceu no ano de 1980, negra. Mulher que parece ansiosa e confusa.
Possui quatro anos de educacgao formal e n&o trabalha, diz que “vive de pedir para
os outros”. Vive com um companheiro, que “vai e volta” o tempo todo. Tem quatro
filhos, mas cada um “em um canto”, todos institucionalizados. Diz que o de agora vai
lutar “até as ultimas forcas” para nao “tirarem dela”. Sabe do HIV desde seus 18
anos, mas que nunca teve necessidade de procurar tratamento. Ndo sabe se os
filhos tem ou ndo o virus. Usuaria de crack, diz que esta arrependida de ter provado
da “pedra”, mas que agora nao tem mais o que fazer. Foi uma entrevista bastante
intensa, em que ela falou muito, muitas narrativas. O que se pode destacar é que,
mesmo com toda desorganizacdo evidente de sua fala, durante toda narrativa ela
fez questdo de dizer que, apesar de tudo, o pai de todos os filhos era sempre o
mesmo companheiro, que também € usuario de crack. Reforcou, diversas vezes,

que todos seus problemas foram fruto da mae dela que era uma mulher “da vida” e
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que, seu pai um homem “muito bom”, mas que bebia muito. Relatou que sua melhor
lembrancga de vida foi quando passou um tempo na FEBEM, atual FASE (Fundagéo
de Atendimento Socio-Educativo), aos 13 anos de idade, quando la tinha tudo
organizado e “gente que cuidava” dela.

M4 nasceu no ano de 1978, negra. Mulher de tracos fortes e voz rouca.
Cativante e delicada ao falar de sua vida. Possui 12 anos de educacao formal. Vive
com companheiro ha dois anos “no mesmo teto”, mas ja tem um relacionamento
com ele desde os 15 anos — ele era casado até vir morar com ela. Possui quatro
filhos, todos deste companheiro, apesar de dizer que nesse tempo que ele ndo a
assumia, também dava “umas saidas com outros homens”. Nao trabalha, porque
precisa “tocar a casa”. Soube do HIV no nascimento de seu pendultimo filho. Relata
gue uma médica informou o resultado do exame no corredor, no dia que ela teve alta
do hospital ap6s o parto. Narrou que foi informada que ndo poderia mais amamentar
a partir daquele momento, e que deveria dar um xarope para o filho que tinha
nascido. Recebeu um encaminhamento para ela e o filho, mas somente foi com o
filho, até saber que ele ndo possuia o virus. Declara que, apesar de “néo ser burra”,
resolveu que ndo iria pensar sobre o HIV até se sentir doente, coisa que ainda néo
aconteceu. Nesta gestacdo atual, quando soube que estava gravida decidiu ndo ir
ao servico de saude, porque resolveu se cuidar sozinha. Tem muito medo de
encontrar alguém que a conheca no servico de saude. Nunca conversou com
ninguém acerca do virus e ndo sabe se o companheiro tem ou ndo, mas acredita
que sim e que ele também “se faz”. Diz que ja passou por coisas piores na vida e
que conseguiu superar sozinha, portanto o HIV ela também leva bem. Relata que foi
abusada sexualmente pelo seu pai aos seis anos de idade e, que, se conseguiu
superar isto, nada mais a abala. Reforca que, apesar de tudo, nunca precisou fazer
uso de nenhum tipo de droga, beber ou fumar e, que, fez questao de estudar até
quando pode.

M5 nasceu no ano de 1980, se autodeclara india, apesar de ndo saber sua
origem, pois diz ter sido adotada por uma familia branca. Possui cinco anos de
educacdo formal. Teve dez filhos, sendo que o diagndstico de HIV somente foi
conhecido ha dois anos na penultima gestagcédo. Vive com mais oito pessoas em uma
casa de duas pecas emprestada por um conhecido. Possui um companheiro, que
ela ndo sabe se € o pai da crianga que nasceu agora. O companheiro € “guardador

de carro” e ela “vende o corpo de vez em quando”. De todos filhos, apenas uma filha



72

vive com ela, que ela faz questado de dizer que frequenta a escola regularmente e
que sera uma grande “dotora”. Todos os outros filhos foram doados, pois “ndo era o
momento da vida de ter filho”. Ressalta que o que nasceu agora ficara com ela, pois
foi muito esperado. Diz que ndo procurou o servico de saude nesta gestacédo, porque
ndo possui comprovante de residéncia e, para conseguir consulta precisa de um. E
usuaria de droga, mas ressalta que a droga ndo é o problema de sua vida. Durante
toda narrativa, justificou a falta de um grande amor como seu maior problema na
vida. Apesar de ter sido a narrativa mais confusa, devido a quantidade e rapidez
com que as informacodes foram relatadas, se evidenciou uma coeréncia nos relatos.

M6 nasceu no ano de 1971, de origem mestica, mulata de unhas bem feitas
e gestuais de mulher refinada, com vocabulario requintado. Trabalha como “catadora
de materiais reciclaveis pelas ruas da zona sul da cidade” conforme relatou. Ja
passou por 14 gestacdes, sendo onze partos normais, um aborto espontaneo e duas
ceséreas, dados ressaltados durante a narrativa. Disse que nunca estudou
formalmente, mas que aprendeu a ler e escrever com sua mae que vive com ela até
hoje. Importante pontuar que seus olhos brilharam ao falar da mae, que segundo
ela, € o exemplo de mulher para o mundo. Vive com o companheiro, que reforca ter
sido seu Unico homem na vida. Sabe do diagnéstico do HIV h& cinco anos, quando
nasceu seu ultimo filho antes deste de agora. Seguiu todos os cuidados com o filho
anterior até saber que ele ndo possuia o virus. Ndo procurou fazer pré-natal nesta
Gltima gestacdo, porque, segunda ela, tentou agendar duas vezes a consulta no
posto de saude e o “médico ndo foi nas consultas”, portanto desistiu de ir no posto,
pois “o tempo que perdia indo, poderia estar trabalhando”. Reforgca que o
companheiro sabe que ela tem o virus, mas ele nunca procurou saber se ele tem,
porque sabe que sim, “afinal de contas, se eu ndo usei drogas e so fiz sexo com ele,
€ dele que peguei’.

M7 Nasceu no ano de 1980, branca, com cabelos ruivos e pele do rosto
cheia de sardas, € a histéria mais marcante escutada. N&o trabalha, porque o
companheiro, com o qual vive, € auxiliar de pedreiro e ganha bem, podendo
sustentar a casa sozinho. Possui trés anos de educacao formal e “quase 100 anos
de aprendizado de vida” segundo ela. Sabe do HIV em sua vida ha trés anos,
guando sua primeira filha nasceu. O nascimento desta crianga aconteceu na rua,
guando ela estava tentando ir para o hospital. Diz que reside em uma area violenta

da cidade e, portanto, taxi ndo vai até la durante a madrugada, portanto nao
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conseguiu transporte para chegar em tempo habil no hospital. Os vizinhos
chamaram a “ambulancia da SAMU”, mas nasceu antes de chegarem. Quando foi
levada para o hospital, fizeram o exame que acusou o virus, apesar de ter feito prée-
natal e possuir um exame do inicio da gestacdo negativo. Ficou muito abalada na
época, ainda mais quando sua filha faleceu com quatro meses, vitima de um
“‘problema no pulmao”, porque os meédicos dissertam que ela ja “tinha Aids” que,
segundo ela, somente souberam apds o Obito. Nesta gestacdo nédo fez pré-natal,
porque ainda esta “muito triste” com sua vida. Chorou muito durante toda narrativa,
mas dizia o tempo todo que queria muito falar. No entanto, sobre o HIV falou muito
pouco. A sensacdo que deixou foi de que o HIV n&o deveria fazer parte de sua fala,
que ela precisava aproveitar o0 momento para falar dela sem HIV. Apds quatro
meses da entrevista, a pesquisadora foi informada que a mulher havia falecido e que
a crianca estava aos cuidados de uma irma.

M8 nasceu no ano de 1986, de origem mestica, mulata faceira e falante, com
um refinadissimo senso de humor. Possui dois anos de educacdo formal e esta
voltando a estudar em um curso “que vai fazer eu saber tudo que precisa ainda em
um ano”. Possui dois filhos anteriores ao nascido agora. Soube do diagnéstico ha
quatro anos na primeira gestacado. Nao vive com companheiro, apesar de ser o pai
de todos os filhos. Mas ele “bate ponto |4 em casa todos os dias”. Ela reside com a
mae e uma irma de 12 anos. Diz que a mae também vive com HIV e que nunca teve
problema nenhum. Trabalha com artesanato e anda pela rua vendendo suas pecas.
Relata que nunca fez uso de nenhum tipo de droga, nunca fumou ou ingeriu alcool.
Refor¢ca que a mée dela ja usou muito alcool, e por isso “tem nojo disso tudo”. Narra
gue nao fez pré-natal, porque nunca fez nas outras gestacdes e todos os filhos néo
tem o virus, portanto acha que ndo é necessario se cuidar. Garante que o bom
humor é o melhor remédio para qualquer doenca e, que somente, ira comecar a se
preocupar com a saude, quando nao conseguir mais sorrir. Ressalta-se que durante
diversas vezes na narrativa, ela chamou a atencdo para o mau humor dos
profissionais de saude que ela conhece, portanto ela acha que néo precisa deles.
Reforca que se as pessoas ndo conseguem trabalharem felizes, também néo irdo

conseguir fazer o bem para o0s outros.
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5.2 OS MODOS DE VIVER DAS MULHERES QUE VIVEM COM HIV

Apresenta-se a interpretagao das informagdes advindas dos encontros com
as mulheres que vivem com HIV, a partir dos relatos de suas histérias de vida.
Ressalta-se que as mulheres, ao narrarem suas historias, demostraram a confianca
que depositaram ao aceitarem participar do estudo, disponibilizando informacdes
acerca de suas intimidades, seus temores, suas fragilidades, suas caréncias e todas
suas forcas para enfrentarem os caminhos seguidos em suas existéncias. Sendo
assim, o respeito a todas as informacfes coletadas e a profunda responsabilidade
em interpreta-las se fizeram como condi¢fes indispensaveis para a compreensao
das falas e seus conteudos velados por todo simbolismo que as palavras
carregaram.

Ter como material o discurso oral, recheado de emocdo, buscando
transformé-lo em um texto escrito, a partir da interpretacéo e da reflexdo, se mostrou
como um caminho complexo e de responsabilidade com tudo aquilo que foi narrado
e desvelado. No entanto, foi possivel percorré-lo, sem, contudo, perder a perspectiva
de que ele se constitui num caminho influenciado pelo (re)viver de sentimentos e
emocodes, em uma revisdo de valores e de preconceitos, permeado por um processo
de construcdo/desconstrucdo que o0 torna uma experiéncia inquietante, mas
sobretudo, singular.

O ser humano se constréi a partir das relacdes que mantém com o mundo,
as coisas e 0 outro que coabitam juntos na existéncia. A sua forma de viver e as
escolhas pelos caminhos que percorre sado o resultado de todas as suas relacdes
junto a esse espaco e tempo definidos pela sua existéncia. As facticidades que o ser
humano vivencia durante sua trajetoria existencial definem sua realidade e
conduzem sua historia.

O ser humano é ser de historia e a constroi a partir de suas experiéncias na
vida. Desse modo, as mulheres que vivem com HIV vivenciam diferentes relagdes
em suas existéncias, entre elas a soropositividade de um virus incuravel, que requer
constante preocupacdo na manutencdo de sua integralidade como ser humano e a
possibilidade iminente de transmissao desse virus para o ser que esta gerando.

Os encontros com as mulheres-mées que vivem com HIV, proporcionou a

compreensao dos fenbmenos ocorridos em suas experiéncias, sejam eles
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percebidos, sentidos, falados, realizados ou pensados. Desse modo, emergiram trés
dimensdes dos discursos expressos a partir das informacgdes. A construcado das

dimensdes desmembrou-se em subdimensdes importantes para melhor

compreensao das histérias de vida. A fim de visualizar as dimensbes e

subdimensdes que estruturam a compreensdo das trajetorias de vida das mulheres

que vivem com HIV, se apresenta um quadro para apresentar oS constructos.

DIMENSOES

SUBDIMENSOES

5.2.1 As trajetorias em direcdo ao
virus: percepcdes de vulnerabilidades

nos modos de viver

5.2.1.1 Os caminhos para a infeccdo e

suas relacoes

5.2.1.2 Os encontros com o diagnéstico

522 As
cuidados

de
da

para além da

(im)possibilidades
para prevencao
transmissao vertical

saude: aspectos culturais e religiosos

5.2.2.1 O discurso

alternativa para prevencao

religioso como

5.2.2.2 A perspectiva da morte como

uma possibilidade

5223 Os (pré) conceitos das
consequéncias da soropositividade no

viver humano

5.2.3 As instituicdes de saude como
coadjuvantes do cuidado

5.2.3.1 Vinculos e acessos

5.2.3.2 Participacdo no que (ainda) pode

ser feito para prevencao

Quadro 1. Dimensdes e Subdimensdes Interpretativas das Histérias de Vida das

Mulheres. Elaboracéo da autora, Porto Alegre (RS), 2011.

5.2.1 As trajetOrias em direcdo ao virus: percepcfes de vulnerabilidades nos

modos de viver

Esta dimensdo se refere a percepcdo das mulheres acerca de suas
vulnerabilidades em serem infectadas pelo HIV, desvelando as possibilidades, a
partir de suas vivéncias, de serem suscetiveis ou ndo ao virus. A constatacado de

gue seguiam caminhos e viviam de maneira que poderiam aproxima-las ao virus foi
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variavel nos relatos.

Ao refletirem sobre suas trajetorias de vida, as mulheres fizeram uma
retrospectiva sobre suas atitudes perante as facticidades de suas vidas e, com isso,
ampliaram seus olhares acerca dos fatos que ocorreram no trilhar de seus
caminhos.

Denota-se que, a percepgdo e, consequente, aceitacdo da vulnerabilidade é
variavel entre os seres humanos, que podem negar qualquer possibilidade de
adquirir uma doenca, admitir que exista possibilidade, porém pouca probabilidade de
ocorréncia, ou percepcdo de um risco real®°"1%).

Nesta dimensdo se pode vislumbrar que ter consciéncia das formas de
infeccdo, ndo necessariamente aproxima 0s seres humanos da protecdo para nao
se ter o virus. Além disso, saber como poderiam evitar o agravo, nao significa ter

acesso as formas de se prevenir a ele.

5.2.1.1 Os caminhos para infec¢éo e suas relacoes

Ao falarem sobre como pensam ter adquirido o HIV, a maioria das mulheres
referiram que algumas condutas assumidas no curso de suas trajetdrias de vida
justificam a presenca do virus em suas vidas. A respeito do conhecimento sobre
HIV, praticamente todas as mulheres que participaram deste estudo referiram
conhecer as formas de transmissdo, mesmo antes de se infectarem.

As falas, a seguir, demonstram que as mulheres identificaram possibilidades
da aproximacédo a infec¢do pelo HIV, a partir de seus comportamentos na trajetoria
de suas experiéncias de vida, demostrando que sabem quais seriam 0s caminhos

para infeccdo e, que nao os seguiram, as levando a viverem com o HIV:

Comecei a namorar muito cedo. Perdi minha virgindade com 16
anos. Tive muitos, muitos namorados [...] Também ndo me cuidei.
Assim, Nunca. Ja usei preservativo, mas nunca dei muita importancia
para isso e, hoje, eu me arrependo [...] Eu tenho uma vergonha de
dizer, mas eu tinha muitos namorados. As vezes até me atrapalhava.
Porque eu tinha um, estava namorando, daqui h&4 pouquinho me
atrapalhava, o outro me ligava quando eu estava com outro
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namorado. Até hoje gosto de namorar, S0 que parece que esse
resultado fez com que eu mudasse. Me tranca, parece que me
prende (M1).

Comecei a namorar, curtir, mas nao usava camisinha, mas eu sabia
gue precisava. Mas tinha tanto homem safado que ndo quer saber de
camisinha. Mas tinha uns assim, que usavam, mas quando estavam
no bem bom do sexo tiravam e eu tinha medo, andava com barra
pesada, de traficante e tudo que é coisarada, eu pensava: ‘meu Deus
do céu, agora se pedir para deixar a camisinha vao me matar’. Mas
depois que eu fui ver que eles ja tinham HIV. Ja estavam fazendo e
acontecendo porque ja tinham HIV. Ai eu fui indo. Fui indo... fazendo
festa e transando, fazendo e acontecendo (M3).

Evidencia-se, nas falas das mulheres, que mesmo possuindo conhecimento
prévio sobre as formas de infeccdo pelo HIV, o mesmo nédo foi internalizado para
gue tivessem protecéo, a fim de nédo se infectarem. O fato de saberem que o uso do
preservativo seria importante para protecdo das relacdes sexuais com multiplos
parceiros que vinham tendo, ndo ultrapassou a dificuldade e/ou a vontade de discutir
0 Uso do mesmo com Seus parceiros.

Em estudo com mulheres que vivem com HIV, as mulheres, que
participaram do estudo, informaram que apos terem o resultado da soropositividade
pelo HIV, elas foram orientadas quanto a pratica do sexo seguro. Entretanto, as
mesmas referem que possuem dificuldades no preservativo masculino e, assim,
preferiam evitar qualquer envolvimento amoroso por receio de contaminar o
parceiro®®?.

Observa-se que, cada vez mais, entre os jovens, as relagdes entre homens
e mulheres, se configuram como superficiais e momentaneas, nas quais, em alguns
casos, mal sdo sabidos os nomes de um parceiro e outro. Essa superficialidade das
relacdes, nos dias de hoje, induzem a falta de intimidade e, portanto, a dificuldade
de diadlogo e negociacao para 0 sexo seguro.

O grau de informacéo sobre HIV ndo é suficiente para que uma pessoa
adote um comportamento protetor, porém a falta de informacgdes basicas contribui
substancialmente para aumentar sua vulnerabilidade ao HIV/Aids*?,

A vulnerabilidade individual é afetada pelas,
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condicbes que afetam a vulnerabilidade individual sdo de ordem
cognitiva (informacao, consciéncia do problema e das formas de
enfrentd-lo), comportamentais (interesse e habilidade para
transformar atitudes e acoes a partir daqueles elementos cognitivos)
e sociais (acesso a recursos e poder para adotar comportamentos
protetores)®!Y.

No Brasil, resultados de estudo nacional sobre o conhecimento da
populacdo adulta sobre a infeccdo pelo HIV apontam que 91% citaram a relagéao
sexual como uma forma de transmissédo. Entretanto, ter informagOes acerca de
determinado evento ndo garante a apreensdo e a Ssua incorporacdo no
comportamento!?),

Aumentar o nivel de informacdo sobre as vias de transmissdo do HIV e
sobre a necessidade de usar preservativo ndo garante mudancas comportamentais,
0 gue indica a necessidade dos programas preventivos contemplarem o contexto
psicossocial do individuo e as diferencas de género®®.

Denota-se que a construgdo do conhecimento sobre HIV na vida das
pessoas ndo esta restrita apenas a questdes informativas, mas envolve, também, a
percepcdo individual sobre o problema, isto é, a compreensdo e capacidade de
assimilacdo dessas informacfes, além do posicionamento de enfrentamento de cada
um em frente a problematica. Sabe-se que, a transformacdo desse conhecimento na
adocao de préticas protetoras € mediada por questdes de género, classe social, raca
e outros componentes sociais. O poder do conhecimento na mudanca de
comportamento depende das alternativas e perspectivas que se apresentam para o
individuo.

Constata-se, nesse estudo, que ndo usar o preservativo persiste apds o
descobrimento da soropositividade para o HIV, mesmo que as mulheres tenham
recebido diversas orientacdes profissionais para que este fosse introduzido em suas
relacbes sexuais. Observa-se que, as participantes, receberam informagdes acerca
do uso do preservativo apdés a infeccdo para prevencdo de reinfeccbes e, até
mesmo, para impedimento de gestacdes néo planejadas, no entanto a pratica ndo

foi internalizada:

Eu ndo aguento mais ouvir de todo mundo que trabalha com isto que
eu preciso usar camisinha mesmo ja tendo isso. Poxa, todo mundo
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fala como se fosse facil usar, como se fosse facil pedir. Se eu pedir
eles fogem e dai fico sem o bem bom (M8).

Como eu vou pedir para usar agora se eu nunca pedi? Todo mundo
manda eu usar, mas ndo é assim, eu nunca liguei, ndo vai ser agora
gue vou ligar, agora eu ja estou ferrada mesmo e ele também deve
estar (M5).

E a busca do prazer que direciona para o ndo compreender a dimens&o do
perigo existente na relacdo sexual desprotegida e o conhecimento ndo é suficiente
para promover mudangas comportamentais; as emocdes, atitudes e as crencas
constituem fatores predisponentes para a adocdo de medidas preventivas®.

Em estudo realizado acerca das medidas preventivas utilizadas, os
resultados no dominio da prevencdo, deixaram evidente que questdes como a
identificacdo do preservativo como forma de prevencéo a infeccéo e a existéncia de
uma camisinha especifica para mulheres obtiveram alta porcentagem de acerto
entre as participantes; porém, quando questionadas sobre o uso de preservativo nas
relacBes sexuais, 64,3% nao a utilizavam®®.

O mesmo estudo supds que, alguns individuos podem néo considerar 0 uso
do preservativo como uma necessidade, especialmente mulheres que possuem uma
relacao estavel e que desejam engravidar, assim ndo precisam preocupar-se em se
prevenir de uma gravidez, pois associam 0 preservativo apenas a um método
contraceptivo!®,

Em pesquisa com mulheres que vivem com HIV/Aids atendidas no Centro de
Referéncia e Treinamento em Doencas Sexualmente Transmissiveis e Aids (CRT-
DST/Aids) do Estado de Séo Paulo, registraram que, das sexualmente ativas, 73,4%
utilizavam o preservativo. Porém, tal uso ocorria "raramente” para 7,7% e para 9,2%
"as vezes", totalizando 16,9% de uso ndo frequente, onde, em apenas metade
desses casos (8,8%), havia uso de outros contraceptivos e no restante (8,8%),
essas mulheres corriam o risco explicito de engravidar - devido tanto a ndo adocao
da prevencdo, quanto ao uso métodos comportamentais (coito interrompido,
tabelinha, duchas vaginais). A autora relata que esse uso descontinuo e néo
frequente do preservativo € citado por 26,7% das que possuem parceiros igualmente
soropositivos, por 15,4% das com parceiros sorodiscordantes e 37,5% das mulheres

sem parceria fixa®©.
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Duas das mulheres deste estudo reforcaram que a infeccao foi oriunda de
seus maridos, fazendo questdo de dizerem que conhecem muito pouco da vida,
muito pouco dos homens, deixando claro que aceitam sua condicdo soropositiva
como uma facticidade que dividem com o homem de suas vidas e, portanto
aceitavel.

O fato de terem sido infectadas pelos companheiros € subestimado pela
condicdo de estabilidade que conseguiram ter com um homem sO durante a vida,
passando a nitida mensagem que elas se sentem satisfeitas por terem uma relacao

estavel e duradoura, sendo motivo de resignagéo frente a soropositividade pelo HIV:

Me casei, aos 15 anos, com meu atual esposo. Descobrimos que
tinhamos HIV fazem trés anos. Trés anos para ca, ele tinha dai
acabei pegando. A gente nao sabia de nada, fomos descobrir juntos.
Foi uma barra, mas tudo se resolveu (M2).

Eu tenho isso, mas peguei do homem que sempre foi meu. Nunca
pulei a cerca, nunca troquei de homem e isso hoje em dia é raro. Eu
sempre digo que eu sou uma peca rara hoje em dia. Minhas vizinhas
estdo sempre pulando a cerca, estdo sempre com um monte de
homens. Eu ndo, eu sou Unica do meu marido (M6).

O ideal de amor romantico e a confianca no parceiro continua sendo um
determinante na vulnerabilidade das mulheres a infeccdo pelo HIV, que ao
manterem uma relagdo estavel com vinculo afetivo, ndo se percebem vulneraveis.

Apesar das mulheres terem informacéo e conhecerem 0s riscos, ndo usam
preservativo em relacionamento estavel devido a auséncia de poder de deciséo,
pelas relacbes desiguais de género e pelas questBes relacionadas a fidelidade
conjugal®*”.

A convivéncia com um unico homem deixa a mulher com o sentimento de
que esta imune, e a confianca no companheiro, base das relacdes amorosas, nao
leva em consideracdo a vida pregressa dele. A fidelidade e a situacdo conjugal
aparecem como imunizacgdo; a convivéncia com alguém que se ama e a confianca
no parceiro sao fatores facilitadores da negacéo da vulnerabilidade.

Na transmissao sexual do HIV, que foi a categoria de exposi¢cao de todas as
mulheres que vivem com HIV participantes do estudo, as relacbes de género, ou

seja, um comportamento construido socialmente e marcado pela cultura para definir
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atitudes de homem e mulher, torna ambos mais frageis e vulneraveis. Enquanto
nossa cultura cobra do homem sua virilidade e poténcia, a mulher tem que ser
submissa, criando um contexto social que dificulta a negociacdo do sexo seguro, as
tornando mais vulneraveis a infeccéo pelo HIV.

Em estudo com mulheres que vivem com HIV, os dados demonstram que as
mulheres, especialmente as ndo usuarias de drogas e aquelas com Unico parceiro,
nao se percebiam vulneraveis a doenca, mas, de acordo com o mostrado por dados
estatisticos da ultima década, entre elas houve incremento de casos notificados por
transmissao sexual*®),

A questédo do uso ou do ndo uso do preservativo nas relacbes sexuais das
pessoas estad colocada com muita diversidade em nossa sociedade. Ha casos de
uso irregular por rejeicdo do parceiro, mas também por rejeicdo da prépria mulher.
Neste estudo, as mulheres que dizem adotar a pratica do uso, explanam algumas
dificuldades, evidenciadas pelos relatos de falha mecéanica - rompimentos ou

deslocamento do mesmo durante a relacédo sexual:

Eu até tenho introduzido o uso do preservativo na hora de transar,
mas eu confesso, ndo é facil ndo, tem vezes que da vontade de
esquecer, de fazer que nao existe ele, porque cai, enrrola e dai
acaba com o clima do bem bom (M4).

Corrobora-se com os autores, quando dizem que o problema da Aids néo
estd somente na informacéo ou na falta dela, pois, como se pode observar, além
desta estar atrelada a sexualidade, também lanca desafios no campo da ciéncia,

tecnologia, educacéo, género, classe, grupos sociais, entre outras™.

5.2.1.2 Os encontros com o diagnostico

A identificacdo dada pela sorologia soropositiva para HIV/Aids costuma ser o
momento em que a mudanga do olhar sobre o0 mundo € colocada e, normalmente,

vem junto a uma série de interrogacfes na vida da mulher, fruto do diagnostico: da
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autopercepcao de si, da relagdo com o parceiro ou com 0s parceiros, da pratica
sexual. Isso afeta suas decisbes de como continuar levando a vida, gerando
diferentes respostas comportamentais, inclusive com relacdo ao futuro de suas
decisbes reprodutivas.

O desespero na hora do diagnéstico estd presente na narrativa de quase
totalidade das mulheres participantes do estudo. Mostram-se, muitas vezes
surpresas pela noticia e sem entenderem o porqué desta facticidade em suas vidas.
Por outro lado, buscam rapidamente compreender os motivos que as levaram até

este diagnastico:

Eu fui fazer uns exames de rotina, dai descobri. Dai eu falei para ele
e ele foi fazer os exames e também descobriu. Dai descobrimos
juntos. Meu marido ja foi casado antes da gente ficar juntos, e dai ele
descobriu também e ele conversou com a ex e descobriu que ela
tinha também. Assim a gente soube tudo, eu acabei pegando dele.
Mas ele e a ex ainda ndo sabem quem pegou de quem. Mas isso
agora nao importa mais. Quando descobrimos foi uma barra. Bem no
comeco eu parecia anestesiada. Em desespero (M3).

Eu fiz uma vez o exame para este HIV de bobeira com uma amiga,
num lugar com palestra e tudo. Faz uns trés anos isso. Quando fui
buscar o resultado a mulher disse que eu tinha que fazer de novo.
Fiz e deu esse resultado que eu tinha. S6 que para mim, assim, o
gue aconteceu: eu ndo aceitava isso e fiz mais duas vezes, porque
nao acreditava que eu estava com HIV. E nas duas vezes deu
reagente. Mas eu continuei ndo acreditando que aquilo fazia parte da
minha vida (M1).

Eu somente perguntei para ele o que ele tinha feito na rua. Ele me
disse que nao sabia, devia ser ha muito tempo. Eu até fiquei com
raiva, mas nao adianta mais nada a raiva, ndo vai mudar nada (M6).

A confianca e a fidelidade s&o as principais raz0es para que o casal ndo use
preservativo enquanto metodo preventivo das infec¢cdes sexualmente transmissiveis
(DST) e Aids. Quando o casal convive ha muitos anos cria vinculos de confianca que
determinam um comportamento tipico de relacdo monogéamica, que implica na
fidelidade da parceria, sem necessidade de prevencdo para DST. A prevencéo se
introduz como uma proposta de mudanca no vinculo do casal, alterando o nivel de

confianca e de contrato. Este fato sendo inserido no imaginario romantico que
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perpassa o género feminino e seus valores, explica 0 aumento do nimero de casos
do HIV/Aids entre mulheres casadas*??.

Em estudo realizado com mulheres acerca do diagnostico, as mulheres, ao
se depararem com o diagndéstico de soropositivas, se consideram vitimizadas pela
Aids, por meio de um relacionamento com seus parceiros no qual se veem
inocentes, traidas e quase nunca participes ou cumplices de um tipo de
relacionamento. Apesar destes sentimentos, as desigualdades nas relacées entre 0s
pares as impedem de terem uma reacdo de revolta e de ruptura efetiva com um
padrao culturalmente aceito de se relacionar com os seus companheiros %,

Ao se depararem com a confirmacdo de estarem soropositivas para o HIV,
as mulheres apresentam reacdes frente a esta descoberta. Num primeiro momento,
estas reacdes manifestam-se sob a forma de sentimentos de desespero, atribuindo
a infeccdo um fator determinante de sua sentenca de morte, levando-as a analisar
seus planos pessoais e familiares. Outro sentimento que emerge é o de
inconformismo e indignacgéo, particularmente para aquelas que nao se consideravam
como vulneraveis a infeccdo pelo o virus da Aids*?V,

A partir da transmissao heterossexual, houve uma mudanca no perfil da
epidemia, constituindo-se esta transmissdo em uma caracteristica importante para o
aumento do numero de casos em mulheres. A desigualdade fomenta a
disseminacdo do HIV e torna necessario um replanejamento das relacbes de
género(lzz-lzs)_

Apesar de se estar ha mais de 30 anos do surgimento do HIV/Aids, os
conceitos de grupo de risco ainda permanecem no imaginario social, contribuindo
para que a Aids seja vista como a doenc¢a do outro, e dando a falsa sensacéo de

distancia do perigo, como evidenciado, a seguir, pela fala:

Apesar de saber que esta doenca existia e que 0 sexo era como
passava, eu nunca imaginei que podia ter, exatamente porgue eu
tinha um mesmo homem na vida toda. Sei |4, ndo parecia que eu
podia ter, ndo combinava com o que eu fazia e com a vida que nés
tinhamos (M2).

A crenca inicial de que a Aids seria uma doencga circunscrita a determinados
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"grupos de risco" continua sendo um dos empecilhos para a prevencdo em mulheres
que imaginam que "sO o0s outros podem contrair o HIV". Concorda-se que a
racionalizacdo falseadora esta intimamente relacionada ao fato de que as
informacBes sobre Aids foram, durante muito tempo na histéria da epidemia,
transmitidas com a idéia da existéncia de grupos de risco, que se referiam a tipos-
identidades muito estigmatizados (promiscuos, viciados, pervertidos). Ninguém quer
se identificar com esses tipos que estdo em risco*>1%).,

A trajetoria da epidemia do HIV/Aids mostra claramente a vulnerabilidade da
mulher, que apesar de todas as conquistas femininas do ultimo século, ainda
permanecem em relacBes assimétricas de género nas questdes conjugais, sexuais e
sociais. A tendéncia de feminizacdo da epidemia traz como consequéncia direta a
transmissao vertical do HIV, que é a causa de infeccdo de 90% das criancas
portadoras do virus.

E necessario, portanto, que as a¢des preventivas contemplem as diferencas
de género e a desconstrucdo do conceito de grupos de risco para que as mulheres
compreendam e percebam sua susceptibilidade ao HIV/aids.

O investimento em campanhas de prevencdo ao HIV/Aids, desde muito
tempo, vem sendo altissimo e, de certa forma, universal, com ampla divulgacdo na
midia de massa, mesmo assim, mulheres continuam se infectando por via sexual,
fato este justificado pela historia inicial de propagacéo do virus que néo vinculava a
mulher aos grupos de risco, a ndo ser que fossem profissionais do sexo. Por isso, as
mulheres com relacionamentos estaveis, ainda hoje, ndo se consideram vulneraveis
ao virus®”.

As mulheres ocupam, na histéria da epidemia, papel de destaque na
infeccdo pelo HIV e se configuram como um grande desafio, pois precisam se dar
conta de que o virus néo faz parte de seu papel social em uma relagéo marital®®.

Em relacdo ao diagnodstico, outro achado importante na narrativa das
mulheres é a questdo da ndo revelagcdo do mesmo para seus parceiros e, também, a
suas familias. Este sigilo do diagndstico para os outros que convivem com elas é
verbalizado como uma protecdo para que as mesmas nao sejam abandonadas,

julgadas e/ou cobradas pelas as pessoas que convivem:
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Do meu diagnédstico ninguém sabe. S6 mesmo aqui no hospital que
sabem. Eu segurei no peito, sozinha. Eu ndo revelo para ele nada do
virus, ele sempre foi muito boémio. Até acho que ele deve saber que

7

tem. Mas para um homem, acho que é mais dificil do que para
mulher chegar e falar. As vezes eu vejo que ele esta meio para baixo
e até penso em conversar. Mas vai que ele saia correndo e me
acusando de tudo (M4).

Em estudo acerca do diagndstico de HIV, refor¢ca-se que ha preocupacéo
acerca da revelacdo do diagndstico para parceiros sexuais, quando 0S mesmos nao
o sabem. Revelam a preocupacédo dos profissionais com suas responsabilidades em
relacdo aos parceiros sexuais que ndo sao cientes de suas exposi¢des ao HIV: ‘nem
omiss&o, nem invasao’??.

No entanto, as pessoas que vivem com HIV enfrentam um conjunto de
problemas especificos. Muitas precisam conviver com o estigma e a discriminacgao,
sobretudo nos paises com alta prevaléncia, onde o HIV atinge grande namero de
individuos. De modo geral, ao falarem do seu estado de infectado, as pessoas sao
reticentes e isto contribui para aumentar seus sentimentos de isolamento. Para o
portador da doenca, o diagndstico € sempre um choque e acarreta traumas de
natureza fisica, emocional e social. Em virtude destes, existem as mais diferentes
reacoes. Mas a forma como vai reagir a essas mudancas vai depender de fatores
diversos, entre eles sua personalidade e seu contexto social e familiar. Diante da
descoberta do diagnostico, a mulher com Aids experimenta sentimentos de incerteza
e inseguranca. Tais sentimentos a levam a vivenciar um momento de crise. Estudos
apontam que viver com a infeccdo gera medo da rejeicdo social e da
discriminagao™?>12®),

A preocupacdo com a revelacdo de estar infectado, muitas vezes € auto
imposta pelo medo que os que vivem com HIV, tem de, ao tornarem conhecidos
seus diagnosticos, ficarem expostos a preconceitos e estigmatizagbes. Uma grande
parte das pessoas que vivem com HIV escondem sua condi¢do, pelo maior tempo e
da melhor maneira possivel, ingressando na clandestinidade quanto a sua infeccao.
Com isso, tentam driblar o isolamento social ao qual poderiam estar submetidos,

inevitavelmente, na maioria das vezes, caso se declarassem vivendo com HIV®?,
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Dividir a noticia do diagndstico com outras pessoas se mostra uma caminho
frutifero de bons resultados. O fato de revelar o diagndstico para pessoas que
compartilhem positivamente com a noticia acaba por impulsionar as mulheres a, de

certa forma, seguirem em frente.

Eu fiquei na praia 8 meses, aquilo 14 foi choque. Veio meu pai, que
me ajudou. Me deu conselho, me deu afeto, me deu um ombro
amigo, me deu uma palavra amiga, ele disse: ‘minha filha tu tem tudo
pela frente, tu pode ter filho, pode ter tua casa, pode ter tua familia’.
Eu: ‘ndo, uma pessoa com HIV n&o pode ter filho’. Uma vizinha dizia:
‘Capaz, gurial Nem te abala, tu vai ter tua familia, tu vai ser feliz
ainda’. Foi mais com esta vizinha e com 0 meu pai que eu tive forca
de viver, que eu aceitei (M3).

Eu contei para minha mée bem no finalzinho da gravidez. , eu tive o
apoio dela, assim ja me senti mais segura. Porque quando eu soube
disso tudo eu fiquei meio assim de contar para ela, porque eu me
preocupei muito com a reagdo dela. De como ela iria ficar, eu me
preocupei muito de como seria a reagao dela (M1).

Conviver com uma doenca crbnica € lutar contra ela todos os dias e o dia
todo, e muitas vezes os portadores e/ou seus cuidadores manifestam a dificuldade
gue enfrentam para ndo se deixar abater. Um aspecto importante observado se

refere a rede social dos portadores de HIV/Aids.

5.2.2 As (im)possibilidades de cuidados para prevencdo da transmissao

vertical para além da saude: aspectos culturais e religiosos

O individuo pode acreditar na eficacia de uma determinada agédo em reduzir
a ameaca da doenca e, a0 mesmo tempo, perceber esta agcdo como inconveniente,
dispendiosa, perigosa quanto aos efeitos colaterais negativos ou resultados
iatrogénicos, desagradavel, dolorosa, desconfortavel ou que consuma muito tempo.
Estes aspectos negativos das acdes de saude ou percepcdo de barreiras podem
agir como impedimentos para a ado¢do dos comportamentos recomendados e

podem gerar conflitos na tomada de decisdo“%®.
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Ficou evidenciado pelas narrativas das mulheres que fazer pré-natal nao
significa necessariamente tomar a medicacédo. As mulheres verbalizam consciéncia
da necessidade de cuidado, mas ndo usam as medicacfes que sabem necessitar
durante a gestacao. Tal fato, pode estar vinculado a forma como o sistema de saude
esta organizado. Em algumas situagfes o pré-natal é realizado em um lugar e a
dispensacédo das medicagbes em outro bem distante. Sendo assim, se desvincula as
consultas pré-natais de exames sobre a gestacdo com a retirada da medicacao.

A auséncia de deteccao precoce da infeccdo pelo HIV durante o pré-natal
representa uma oportunidade perdida de intervencdo na gestante infectada,
limitando as possibilidades de reducédo da incidéncia dos casos de recém-nascidos
infectados por transmissao materno infantil. Em estudo nacional, concluiu-se que 0s
estrangulamentos do sistema nacional de saude estdo se reproduzindo em todas as
etapas do processo, desde a inclusdo da gestante para o acompanhamento pré-
natal até a auséncia de pedido do teste soroldgico para HIV e falta de conhecimento
do resultado do teste antes do parto**Y. Essa ndo é a realidade de Porto Alegre,
onde a rede béasica de saude estd estruturada para inserir precocemente as
gestantes no atendimento pré-natal, e, mesmo tendo algumas dificuldades
relacionadas ao aconselhamento para a realizacdo dos testes nas gestantes, eles
estdo sendo realizados™®?. As gestantes portadoras do HIV ap6s a identificacéo s&o
encaminhadas para o atendimento especializado. Esta estruturacdo, entretanto,
atende apenas a demanda espontanea, e adota conduta expectante de que a
gestante procure 0 servico e entenda a necessidade de realizar o pré-natal. As
mulheres com menor nivel socioecondbmico e, consequentemente, com menor
acesso as informacdes, com certa frequéncia, ndo tém este entendimento, da
mesma forma que ndo se percebem em risco e nem a sua criancga.

Destaca-se que tomar decisdo em salde é um processo no qual o individuo
atravessa uma série de estagios em que as interacbes com pessoas ou eventos em
cada um desses estagios o influencia. E preciso estabelecer uma relacdo de
confianga com as pessoas para que estas tenham alguma influéncia na tomada de
decisao™®,

Ha necessidade de se pensarem acg0es preventivas em saude considerando
a dimensdo sociocultural das mulheres. No caso do municipio estudado, é
necessario que se faca uma busca ativa das gestantes que estdo fora do

atendimento pré-natal, tanto no sentido de facilitar o acesso como tentar a
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"conscientizacao" da importancia de fazé-lo.

5.2.2.1 O discurso religioso como alternativa para prevencgao

A epidemia de Aids tem mostrado que 0s comportamentos individuais
desempenham papel crucial na transmissdo do HIV e que as estratégias de
prevencdo de seu crescimento necessitam levar esse fator em consideracao. Outra
forma de descrenca ou subestimacdo do HIV que se aborda nesse estudo € a fé
religiosa exagerada, que pode se caracterizar como uma barreira ao tratamento e a
prevencao.

Quando a mulher é altamente apegada a sua crenca religiosa, como no caso
de alguns evangélicos, catdlicos carismaticos e de outras religides, a figura do lider
espiritual - pastor ou padre - passa a ter uma postura muito ativa dentro de sua vida,
podendo até influenciar em seus atos.

No estudo, uma das participantes possui, durante toda gestacao, um forte
apego religioso, que ficou pontuado durante toda narrativa, e, devido a este aspecto,
se considera a subdimensao relevante e influente no que diz respeito a adeséo as
praticas protetivas e de cuidado das mulheres.

A M1 vive com o virus anterior a gestagdo, mas na gestacao se entregou ao
discurso religioso, a fim de obter o cuidado necessério para sua protecdo e de seu
bebé. A mulher foi religiosa fervorosa durante toda sua gestacdo. Relata-se abaixo

alguns trechos de sua entrevista:

Comecei a ir na igreja e como eu via aquelas revelacdes na igreja de
cura, de gente que também tinha a mesma doenca que tinha sido
curado eu comecei a colocar aquilo na minha cabeca, de que eu ia
ser curada também. Eu acabei ficando s6 naquela coisa dentro de
casa, via igreja o dia todo. O dia todo eu ficava naquilo, e...igreja,
igreja, eu vou ser curada também, porque eu ndo tenho, eu tenho
gue colocar na minha cabeca que eu ndo tenho.

Eu j4 dizia que era coisa do demdnio, que eu ndo tinha aquela
doencga. Eu estava bem, me alimentando bem, eu ndo estava magra,
eu ndo tinha problema nenhum, ndo tinha culpa para eu estar com
aquela doenca. Eu ndo aceitava, eu ndo acreditava. E eu dizia para
mim mesma: “ndo, eu vejo essas pessoas serem curadas, eu vou ser
também. E ia na igreja todos os dias. A minha familia até estranhava
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porgue nado € a religido deles. E achavam estranho eu todo dia na
igreja. Porque ninguém sabia 0 que estava passando comigo. E eu
nao saia da igreja e convidava meu filho e ele ndo queria ir, mas eu
ja. Cada dia que ia na igreja eu recebia uma revelagédo dos irmaos,
gue ia passar, que esse sofrimento ia passar. Mas eles néo dizem do
gue €, o que tu estas passando, mas aquelas revelac@es tinham tudo
a ver com o que eu estava passando e aquilo me confortava. Entéo,
ia passando o tempo e em casa eu me sentia bem, sabe? Aliviada,
pensava: Gracas a Deus, Deus me curou (M1).

A religido incita ao compartilhamento de valores, interacdo e limites sociais
fortes que evitam que o individuo se sinta isolado e, a0 mesmo tempo, estabelecem

um conjunto de ideais pelos quais viver®™?

. Esta interacdo e compartilhamento
foram bem evidentes nos relatos de M1, nos quais ela ressalta, que o discurso
religioso a aliviava.

A relacdo Aids e religido caracteriza-se pela harmonia e pelo conflito, em
que a doenca é ressignificada a luz do discurso religioso. Ao entrevistar pastores e
frequentadores de igrejas evangélicas pentecostais, estudo revela que a religido tem
ocupado posicdo de destaque no enfrentamento das facticidades existenciais, tanto
no sentido do conforto e protecdo ao individuo quanto a promessa de cura,
ocupando um espaco de ‘terapia religiosa’ .

A descrenca no HIV, tanto devido ao contexto social, como também devido a
crenca religiosa exagerada, demostram que configuram dificuldades para que sejam
seguidas as orientacdes dos profissionais de saude e para a adesdo as medidas
preventivas da transmissao vertical do HIV. A realidade das mulheres que vivem em
situacdes de desespero, muitas vezes, € mobilizada pelos sentimentos de apego a
uma crenca religiosa. Esse apego também pode se transformar em uma alternativa
de enfrentamento da doenca e da crenca de que algo esta sendo feito.

Quanto aos que enfrentaram melhor o diagnostico, se verificou que tinham
uma rede social de suporte mais proxima e que seus cuidadores manifestaram
preocupacdo em nao deixa-los sozinhos. Além da familia, a religido/espiritualidade
foi a rede social que mais se destacou, e demonstrou ter papel importante na vida do
portador de HIV/Aids e sua familia, pois a fé e a esperanca ajudam a aliviar a dor e 0
sofrimento™®?.

Diferentes estudos estdo mostrando a relacao entre as mulheres e a religiao.

Alguns elementos de analises mostram que as mulheres, devido seus papéis de



90

esposa e mae de familia, teriam maior afinidade com a religido, na medida em que
séo elas que tém que buscar solu¢des para os problemas domeésticos, sédo elas que
fazem promessas, mesmo quando € para o marido ou os filhos cumprirem. As
dificuldades cotidianas, as preocupacdes com a sobrevivéncia e com a qualidade de
vida dos familiares sdo uns dos motivos que levam as mulheres a participar mais
intensamente da vida religiosa™®®.

A religido surge como apoio, representando uma importante rede de suporte
emocional. A fé no divino é uma forma de explicar o mundo, de superar e suportar o
cotidiano da existéncia, associando-o & esperanca®”.

Em estudo que busca pontuar a fé e o idoso com céancer, os resultados
demonstraram que a fé ajuda o paciente a encarar a prépria doenca e que 0s idosos
com fé sdo mais reconciliados com a vida®®?.

A religido € um sistema de simbolos que atua para estabelecer poderosas,
penetrantes e duradouras disposicdes e motivacbes nos homens, a partir de
formulacbes e de conceitos de ordem de existéncia geral, e vestindo estas
concepcles com tal aura de fatalidade que as disposicdes e motivacbes parecem
singularmente realistas™®.

Em estudo que versa acerca da mulher e religido, os achados mostraram
qgue "as mulheres se beneficiam de sua crenca religiosa, visto que esta se torna
fonte de esperanca, uma forma de enfrentamento e alivio para o sofrimento, medo e
angustia"®%9.

Na narrativa das mulheres do presente estudo se evidenciou a presenca
marcante da crenca religiosa como uma maneira de suportar as angustias e 0s

medos pelo desconhecido da infeccéo impostos por viver com o HIV.

5.2.2.2 Perspectiva da morte como uma possibilidade

Ao mesmo tempo em que, ha um movimento de subestimar o HIV o
considerando como um mal menor e/ou como apenas mais um problema na gama
diversificada de facticidades existentes em suas trajetérias e, novamente, realcando
a complexidade da Aids e suas contradi¢cdes, o medo da morte e a depressao, que

algumas mulheres tentam fugir, podem aparecer a estas mulheres até como uma
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reacdo normal, na medida em que manifestam o0s sentimentos de perda em

consequéncia de viver com o HIV:

Na minha gravidez eu chorei muito. Fiquei muito depressiva. Muito
triste. Eu ndo curti nada da minha gravidez. Ndo fiz cha de fralda. Na
outra foi bem diferente. Ndo dei carinho, que a crianca na barriga
sente. N&o curti, ndo dei atencao, so ficava deitada, s6 dormia. E o
tempo todo rezando, orando, pedindo (M1).

O Unico dia que eu me apavorei mesmo foi ano passado, eu acho,
bem no verdo, me deu pontada, pneumonia, e eu ndo sabia que eu
tava com pontada, comecou a me dar um febrdo, um febrdo.
Comecei a pensar assim: ‘Meu Deus, eu ndo posso morrer, tenho
essas criangas pra cuidar’ [...JEu sempre, ndo € desviar, ndo é fugir
do assunto, ndo € querer esconder aquilo, mas eu acho assim, eu
tenho tanta coisa pra me preocupar. As vezes eu digo que nao tenho
tempo, mal tenho tempo pra pensar em mim, entao eu nao consigo.
Eu me considero uma pessoa normal como qualquer uma outra,
claro normal, qualquer pessoa. E vou levando assim. Vejo eles ali,
tdo se criando, sabe? T&o tudo bem, tudo bem gordo, bem forte.
Nunca me passou pela cabeca, nem tento imaginar (M4).

Nesta narrativa, M4 revela que viver com HIV trouxe a possibilidade da
morte a qualquer momento, a ansiedade e o medo de morrer, medo esse que é mais
acentuado quando se pensa na possibilidade das criangas ficarem sozinhas no
mundo e ndo terem quem as cuidar. Por outro lado, a mesma também verbaliza que
existe um numero maior de preocupacfes acerca de suas vidas e, portanto, pensar
o tempo todo sobre o HIV n&o é possivel.

Apesar da evolugdo no tratamento da Aids, que aumentou a sobrevida das
pessoas que vivem com 0 Virus, a associacdo entre Aids e morte € muito presente.
A associagado que as mulheres que vivem com HIV fazem com a morte se manifesta
principalmente na revelagdo do diagndstico. Posteriormente, quando elas véao
entrando em contato com os profissionais de saude e outras pessoas na mesma
situacdo, associado a auséncia de sintomas da doenca, elas consideram que a
morte ndo é tdo imediata como pensavam. Dessa forma, "a invisibilidade da doenca
permite também a invisibilidade da prépria morte"®”.

A percepcdo de morte também se manifesta de maneira desigual nos
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diferentes grupos sociais e sob as diferentes condi¢cdes de vida das pessoas. A
ameaca concreta de morte € muito mais presente nas mulheres que ndo possuem

um companheiro presente que possam dividir o peso do diagndstico:

Eu tenho muito medo de morrer a qualquer momento, sem poder
fazer nada. Eu me desespero de pensar isso. O que sera dos meus
filhos? Eles ndo tem pai para contar. Isso me deixa louca de pensar
(M1).

O medo, medo mesmo que eu tenho é de morrer. Nossa, as vezes,
acordo de noite e acho que vou morrer, dai olho as criangcas
dormindo e penso, ‘Meu Deus que horror, coitadinhos, vao ficar
sozinhos, eu ndo vou estar mais aqui e eles vao ter que se virar (M5).

s

A morte é caracterizada como a perda das funcdes fisiologicas do nosso
organismo. Ao pensar na morte por seu fator bioldgico, fica facil descrevé-la. Mas a
percebendo de uma forma emocional, como a quebra de vinculos, se torna muito mais dificil
lidar com ela. Sabe-se que, durante a vida, se percorre o ciclo de nascer, crescer,
envelhecer e morrer. Quando estas fases sdo ameacadas em serem interrompidas
bruscamente, neste momento, se visualiza que ndo se esta preparado para enfrentar
a morte.

Na sociedade em que se vive, lidar com a morte € algo muito dolorido e
gerador de sofrimento, pois se aprende, desde cedo, que a morte é o fim da histéria
a perda de uma batalha. No momento, em culturas orientais, ha uma visdo de morte
gue se relaciona mais ao cumprimento de uma fase da histéria da existéncia
humana. Na cultura ocidental, no entanto, mesmo sabendo que a morte € um
fenbmeno da vida, 0 momento desperta medo no ser humano, visto que a morte €
algo desconhecido por todos.

O medo de morrer entre as pessoas €é comum. E ele ocorre
independentemente de cultura, idade, sexo e religido. Ressalta-se que, a morte
envolve dois diferentes fatores a prépria morte e a morte do outro®*?.

Em sintese ao momento que se nasce 0 processo de morte se inicia. As
perdas fazem parte do desenvolvimento do ser humano. Assim como o0 ser humano
também tem a capacidade de desenvolver lacos e ligagBes afetivas uns com 0s

outros fazendo com que a elaborac&o do luto seja mais dificil Y.
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5.2.2.3 Os (pré)conceitos das consequéncias da soropositividade no viver humano

A percepcdo das consequéncias da presenca do virus esta relacionada ao
estimulo emocional criado pelo pensamento acerca de um problema de saude e as
consequéncias que o individuo acredita que este poderia provocar em sua vida.
Sentimentos relativos a severidade de se contrair uma doenca ou deixa-la sem
tratamento levariam o individuo a avaliar as consequéncias clinicas e fisicas
resultantes, como dor, reducdo das funcbes fisicas e mentais, temporaria ou
permanentemente, possiveis consequéncias sociais, como implicacdes no trabalho,
vida familiar e/ou relacdes sociais, ou até mesmo a morte™®.

Na historia da Aids existem dois periodos bem delimitados: antes da década
de 1990, quando prevalecia a imagem da Aids ligada a desesperanca e morte; e
apés, com o uso dos medicamentos antirretrovirais. O advento dessa terapia, em
1996, trouxe a perspectiva de que a Aids passaria a ser uma enfermidade cronica,
compativel com uma sobrevivéncia, até entdo inusitada e, sobretudo, com grande
preservacdo da qualidade de vida. Esta perspectiva se confirmou em estudos que
mostram que a sobrevida do paciente com Aids aumentou, significativamente, apés
esse periodo, concomitante com a queda nas taxas de internacado e mortalidade por
Aids no Brasil*42143),

Essa percepcao € sentida pelas mulheres que vivem com HIV e que ainda
ndo manifestaram sinais e sintomas, relegando a existéncia do virus para segundo

plano e levando o curso da vida sem o pensamento constante sobre o virus:

Sei que tenho este virus porque apareceu no exame, mas eu nhao
sinto nada. Nao fico pensando o tempo todo nele, ndo quero pensar
o0 tempo todo, porque ndo vale a pena para a vida. Tenho mais
coisas para me preocupar (M8).

Bem no comec¢o eu nem dei muita bola, mas depois eu comecei a
levar mais a sério, no comec¢o eu ndo pensei em médico, pensei que
talvez fosse uma fase, na hora ndo caiu a ficha, mas depois foi
caindo. Dai fomos no médico e ele disse que ndo precisavamos de
remédio, ah, entdo ndo fomos mais no médico para ndo precisar ficar
chamando esta doencga (M2).
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As mulheres denotam, em suas narrativas, que possuem consciéncia de
viverem com 0 virus em seu organismo, mas relutam em entrar em contato com esta
realidade que além de ser dolorosa, imp&e um novo direcionamento em suas vidas
e, talvez, a mudanca de foco das preocupacodes. Fica evidente nas narrativas, a
complexidade contextual da Aids, cheia de contradicdes e incoeréncias dos
sentimentos do ser humano. Tornar o viver com HIV como conjuntura central de
suas acdes na vida se configura como um desafio para estas mulheres, pois elas,
por enquanto, apenas possuem o conhecimento da infeccdo do virus, mas ndo sua
consequéncias no organismo e na manutencao de suas existéncias.

Pelo fato da Aids ainda ser uma doenca associada a morte, uma forma de
conseguir tocar suas necessidades no mundo de suas relacdes € relegar o
diagnéstico de viver com HIV para segundo plano, ndo deixando que ele ocupe um

espaco grande em suas vidas:

E eu, agora, fazem dois anos e meio que eu ndo vou mais ao
médico, no fiz mais nada, mas eu estou bem, ndo sinto nada. Uma
vez o doutor me falou: ‘Fulana, ndo € hoje, nem amanha que tu vai
adoecer. Nao vou dizer que tu vai morrer hoje, nem manh4, isso ai tu
leva 12, 13, 14 anos para se manifestar. Ou pode acontecer de vir
antes’ Mas eu nao fico pensando para nao atrair (M4).

Todo mundo diz que ninguém sabe a hora. Pode eu morrer, ou tu
morrer e ndao morrer de HIV. Morrer de alguma coisa que tu nem
imaginas, que tu nem esperas (M1).

Em primeiro lugar, a depressado € imediatamente relacionada ao pensar em
excesso sobre uma situacdo, no caso a doenca. Em segundo lugar, o pensar esta
intimamente relacionado ao corpo, produzindo efeitos neste. Assim, este ato de
pensar sobre a doencga é identificado como a principal fonte de angustias individuais
e é percebido, neste sentido, como um verdadeiro "acelerador" da morte®”.

Corrobora-se com a afirmativa de que se necessitam esfor¢cos para que a
Aids nao seja tudo na vida de quem vivem com HIV, que seja interpretada e sentida
como uma doenga, que ndo deve antecipar o sofrimento de ninguém. No entanto, se
salienta que fugir totalmente da problematica também leva a possibilidade de um
adoecimento abrupto e com dificuldades de ser combatido®*4*4%.
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Ficou demostrado na narrativa das mulheres que pensar efusivamente na
problematica e passar os dias em volta deste pensamento acaba por ser uma forma
de rendicdo a doenca, denotando uma espécie de preocupacdo paralisante que faz
com que mulher que vive com HIV ndo tome atitudes concretas de lutas contra o

adoecimento e da busca para a prevencao.

Acontecem coisas, nao sei se ja é pela minha imunidade baixa, eu
tenho fungo na unha do pé. Seguido me aparece uma micose. Dai eu
fico pensando que essas coisas sao tudo pelo HIV, mas eu tenho
gue ir num dermatologista, mas dai ndo vou, porgue nunca adianta.
Eu acabo usando por minha conta pomada para micose, para ver se
resolve, mas ndo vou no médico, mas tudo com o pensamento que €
do HIV, tudo que esta acontecendo comigo € por causa do HIV (M1).

Eu tentava me arrumar para ir ao médico, mas ndo conseguia sair de
casa. Inventava uma coisa e ndo saia. Enrrolei o tempo todo. Eu
pensava tanto nisso tudo, que na hora de sair ndo tinha forgas, as
pernas bambeavam e eu ndo consegui (M7).

Do que adianta tomar este monte de remédio? Nossa, minha vizinha
toma e esta sempre mal. E ela procura as enfermeiras e sabe o0 que
elas dizem? Que € normal. Como que passar mal com remédio é
normal? A coitada estd sempre botando as tripas para fora. Nossa,
eu ndo quero isso para mim. Se é assim, prefiro ndo tomar e viver
como eu vivo (M8).

Além da prépria dificuldade em manter o uso continuo da medicacdo, os
antirretrovirais possuem inameros efeitos adversos que causam uma diminui¢cdo na
aderéncia ao tratamento. Em estudo sobre os fatores psicossociais que dificultam a
adesdo das mulheres que vivem com HIV aos cuidados de saude, se apresentou
que, os efeitos adversos das medicacbes podem ser importantes fatores
estigmatizantes**®. Demostra-se que o estado emocional e a auto imagem das
pessoas que vivem com HIV e usam antirretrovirais sdo muito afetadas,
principalmente mulheres, diminuindo a sua autoestima e o seu bem estar fisico e,

consequentemente, diminuindo a qualidade de vida:

Eu ndo me preocupo em pegar uma pontada, uma pneumonia. N&o!
A minha preocupacédo € com a minha beleza. Que é uma coisa que
eu sei que tenho que tirar da minha cabeca, mas ndo adianta, é
dificil. Sabe aquela coisa de saude fisicamente? Meu Deus, eu vou
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ficar magra, vou ficar feia, ninguém vai mais me olhar. Eu acho que

minha coisa de saude € mais fisicamente. Eu ndo sei ha quanto
tempo eu tenho esse virus, mas eu nunca baixei o hospital com
alguma coisa doente. Eu penso que tudo isso se deve ao meu astral,
eu sempre tive bom astral, eu acho que isso fortalece. Eu entro em
todas as farmacias que passo para me pesar, para ver quantos
quilos eu estou. Eu acho que por estar com este virus tudo vai
mudar, minha vida mudou. Hoje quando lembrei que tinhamos
combinado de conversar, que eu aceitei, me deu um tremor. Mas dai
pensei: “Acho que vai me fazer bem.” Porque tu é uma pessoa que
sabe, que entende, derrepente tem muita coisa que eu nao sei e
vocé pode me dizer. Agora vejo que eu preciso saber, saber de tudo,
preciso saber para eu tirar o fantasma da minha cabeca e viver (M1).

O termo qualidade de vida é bastante abrangente, estando diretamente
relacionado as experiéncias individuais, em um dado momento dentro de um
contexto sociocultural**”). Ao se considerar a reducado dos indices de mortalidade e
internacao, a qualidade de vida dos portadores de HIV/Aids melhorou muito. Porém,
0 uso sistematico dos antirretrovirais tem demonstrado que eles apresentam efeitos
adversos que interferem diretamente no bem estar biopsicosocial e,
consequentemente, na qualidade de vida do paciente*®),

O alto custo dos medicamentos e o0s inumeros efeitos colaterais tém
direcionado investigacdes sobre o impacto dessa terapéutica na qualidade de vida.
Uma revisdo da literatura sobre qualidade de vida com pacientes portadores de
HIV/Aids demonstrou que pesquisas e publicacdes acerca desta tematica ainda séo
escassas no Brasil, apesar de se considerar de grande necessidade para
compreensao da complexidade do fendmeno™*?.

Julga-se, que, verificar a qualidade de vida é importante para direcionar as
estratégias de tratamento, de distribuicdo de recursos e os programas de saude, os
quais, por sua vez, podem privilegiar ndo sé os aspectos fisicos da clientela, mas
também aqueles relacionados as dimensdes psiquicas e sociais, possibilitando a
equipe de saude planejar o cuidado integral 4.

Se com as medicacdes surge a questdo da qualidade de vida, por outro
lado, sem um acompanhamento especializado, no que diz respeito a infeccdo pelo
HIV, as mulheres podem estar se colocando em um risco ainda maior. A adesao ao
tratamento e a vida é fundamental para o alcance de melhores resultados. Para que
isso seja alcancado a mulher tem que estar consciente da evolucéo de suas doenca.

A inexisténcia de sintomas concretos tais como dor, febre e outras
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alteracdes perceptiveis, pode resultar em uma descrengca com relacdo a existéncia
do HIV, estimulando um comportamento inapropriado a saude e ndo considerando a
relevancia da manutencdo da saude das pessoas que vivem com HIV. Outro
aspecto a ser considerado € a crenca de que, se evitarem comportamentos
comumente associados a doencas em geral, podem estar protegendo-se de
desenvolver a Aids:

Eu me cuido, eu me alimento certinho certinho, me visto bem e até
deixei de tomar minha cervejinha (M3).

O importante é nao se largar no mundo depois que sabe que tem
esse virus. Tem que melhorar a vida. Tem que ficar mais calma, com
a cabeca mais no lugar (M6).

Eu ndo tomei nada até agora, mas agora que minha filha nasceu eu
vou fazer tudo que vocés me disseram para fazer, vou dar o xarope
para ela, vou levar em todas as consultas. Isso vai ajudar ela e isso
gue importa. Comigo ndo tem mais o que fazer, mas com ela tem. Eu
preciso fazer isto para ela (M1).

O imaginario de se cuidar, deixando de adotar alguns comportamentos
danosos a saude foi considerado suficiente e apresentado como argumento para
evitar a busca pelo tratamento adequado. Porém, fica evidente que a preocupacao
pela saude da crianca que nasceu esta presente. O papel de cuidadora, que as
mulheres desempenham na sociedade faz com que, para a maioria delas, a primeira
responsabilidade seja com a saude de seus filhos e até com outras pessoas da
familia e, por isso, muitas vezes nao se percebem vulneraveis ao adoecimento. Ela
negligencia os cuidados adequados com a propria saude, porém faz tudo para
cuidar da filha e evitar que venha a se infectar. No entanto, se relembra que esta
mesma mulher que verbaliza a preocupagéo com o cuidado da crianga, nao realizou
0 pré-natal com o uso de antirretrovirais para a prevencdo da transmissao vertical
intra-utero.

Os profissionais tém que estar atentos e motivados em manter uma escuta
ativa frente as mulheres soropositivas para identificar se o fato de subestimar o HIV
€ uma atitude positiva, como uma forma de sobrevivéncia de alguém que conhece a

severidade da doenca, ou negativa, devido a descrenca naquilo que nao é concreto
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e, portanto, ndo deve ser severo.

No ano de 2004, o Programa Conjunto das Nac¢des Unidas sobre HIV/Aids
(UNAIDS) instituiu, como foco central para a mobilizacdo do Dia Mundial de Luta
contra a Aids - as mulheres de todas as idades. Neste sentido, foi langcada uma
campanha em massa de prevencdo da transmissdo vertical da sifilis e do HIV
voltada, principalmente para mulheres gravidas, com o objetivo de as conscientizar
da possibilidade de transmissdo destas infec¢cdes e do direito da mae e do filho se
protegerem da sifilis e do HIV tendo acesso ao tratamento precocemente.

Ao verbalizarem preocupacdo com o0 seguimento da crianga, ap0s o
nascimento, as mulheres deste estudo reforcam os resultados de estudo
fenomenoldgico sobre a expectativa de pais em gestacéo de risco, que apresentou o0
medo que 0s pais sentiam e como se apegavam ao poder dos médicos e/ou ao
divino, para manterem a esperanca de verem o bebé saudavel. Da mesma forma, a
mulher soropositiva quando engravida, tem o receio de transmitir o virus HIV ao
filho, presente durante todo o periodo gestacional. Em contrapartida, ndo fizeram
pré-natal especializado™®?.

O aumento progressivo da infeccao pelo HIV entre as mulheres na ultima
década vem trazendo para a discussdo a questdo dos direitos e as escolhas
reprodutivas destas mulheres, tema que ainda ndo é tratado com o cuidado
necessario no Brasil. O aconselhamento para o planejamento familiar ndo é uma
acao sistematica ou mesmo prevista na maioria dos programas de Aids e o0s
profissionais tém dificuldade em realiza-10“?.

Demonstra-se que, a infeccdo pelo HIV nao altera a intencao de ter filhos
nas mulheres soropositivas, mas 0s servicos ndo estdo preparados para discutir e
ajudar a mulher a fazer esta opgéo de forma consciente®?.

Embora as escolhas reprodutivas feitas pelas mulheres possam diferir no
mundo inteiro, autores reforcam que, 0S contextos sociais e culturais sdo mais
determinantes que o préprio conhecimento do estado soroldgico**®. Os fatores que
afetam as decisbes reprodutivas incluem: expectativas de género, raca, crencas
religiosas, rede de suporte familiar, valor atribuido a maternidade, desejo de ter
filhos, disponibilidade da terapia antirretroviral e o apoio do servico de saude. Os
mesmos autores concluem que no Brasil, o desejo de uma mulher que vive com o
HIV ter filhos pode estar baseado em 2 aspectos: a queda significativa no risco de

transmissao materno infantil, proporcionado pelo uso dos antirretrovirais disponiveis
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gratuitamente a todos os brasileiros; e ao valor atribuido pela cultura brasileira a
maternidade, em especial entre os segmentos mais carentes da populagao.

5.2.3 AS INSTITUICOES DE SAUDE COMO COADJUVANTES DO CUIDADO

As narrativas das mulheres participantes do estudo evidenciam a
necessidade de implementacdo de politicas publicas, ndo apenas com acbes
pontuais, mas com vistas a intersetorialidade, abrangendo ndo sé a salude e a
assisténcia social, mas também a educacdo, trabalho, cultura e lazer para os
individuos portadores do HIV, como forma de diminuir as barreiras que
comprometem o enfrentamento integral contra o HIV.

A participacao ativa das instituicdes, proporcionando as ferramentas béasicas
para que as mulheres que vivem com HIV consigam encontrar as melhores e
efetivas estratégias para a efetividade do cuidado de sua vida e de sua crianca. A
presenca de um sistema de salde eficaz proporcionar4d a reducdo dos 6nus
irrecuperaveis na histéria da epidemia, em destaque a crianca infectada.

5.2.3.1 Vinculos e Acessos

Acredita-se que 0s contextos sociais e culturais sdo determinantes nas
escolhas dos seres humanos acerca de suas trajetérias de vida, e, se sabe da
complexidade das interacbes existentes entre todos os fatores envolvidos. Os
profissionais que lidam com a mulher também estéo inseridos neste contexto, sendo
influenciados por seus préprios valores e sentimentos. Talvez por isso, algumas
vezes, 0s mesmos ajam de forma a condenar esta mulher por ela ter engravidado,

tendo uma postura ameacadora e ndo amistosa:

A mulher 1& do postinho perto de casa quase teve um ataque quando
me encontrou na rua e viu minha barriga. Ela deu um berro.
Perguntou se eu era louca e para eu aprender somente apanhando.
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Fiquei olhando para ela. Como assim apanhar? (M6).

Do que adianta ir no posto? Tu chega la as 8:00 da manha e vai ser
atendida ao meio dia. Dai € pior, porque passa a manha sentada
naquelas cadeiras ruins, ndo adianta nada. Se eles fossem mesmo
preocupados com a gente, eles nos tratavam melhor, ndo assim.
Desculpa, mas € um monte de gente malandra (M5).

Poxa, aqui no posto, vieram na minha casa me procurar. E eu ndo
estava em casa, entdo conversaram com a minha tia que nao sabe
de nada. Elas n&o tinham que conversar com ninguém. Dai daquilo
ali eu me revoltei e ndo fui mais em consulta nenhuma. Ai eu larguei
de mao. Ai quando eu vim, que ela nasceu, até me culpo por ela
nascer diabética, porque eu ndo me cuidei, ndo fiz exame nem nada.
Porque eu acho que a culpa também é minha. Porque a obrigacdo
era eu ter vindo, fazer o pré-natal todo o més e eu nao fiz, mas
ninguém pode ir na minha casa me puxar as orelhas (M4) .

Necessita-se “considerar que as crencas, valores e atitudes negativas, assim
como a desinformacdo frente ao HIV/Aids, limita, consideravelmente, a habilidade
dos profissionais no atendimento de uma assisténcia eficaz"*¥.

A inseguranca no trato de questdes ligadas a Aids e outras DSTs e sua
relacdio com a gestacdo é apontada como uma dificuldade encontrada
principalmente entre os profissionais das unidades basicas de saude. Muitas queixas
de mulheres séo ouvidas acerca do cuidado discriminatério que recebem nos postos
de satde que frequentam™®®.

O posicionamento dos profissionais de saude a favor ou contra a gravidez
das mulheres soropositivas é, muitas vezes, baseado mais em uma questdo de
valores do que na competéncia técnica que é conferida pela sua posicdo
profissional®®®. Os profissionais necessitam reavaliar sua postura ética e profissional
em respeito aos direitos sexuais e reprodutivos dos individuos soropositivos(157).

Reforca-se a necessidade emergente do reconhecimento da autonomia
quanto as decisdes reprodutivas das pessoas vivendo com HIV/Aids pelos
profissionais de saude e pela sociedade. Deve-se se empenhar para formulacéo de
estratégias assistenciais que respeitem os direitos humanos e que minimizem os
riscos de infeccdo pelo HIV*®®),

As mulheres participantes do estudo salientaram que dificuldades financeiras

para deslocamento e acesso aos servicos de saude as afastaram da integralidade
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da assisténcia especializada, a fim de realizarem todas as ac¢des preventivas da
transmissao vertical, especialmente no que se refere ao comparecimento aos
retornos do pré-natal. Em alguns momentos estas dificuldades podem se constituir

em uma barreira:

A maior dificuldade é o 6nibus, tem vez que tem dinheiro e tem vez
que nao tem. J& até perdi retomo porque ndo tinha dinheiro (M7).

Aqui esta todo mundo parado de catar, o 6nibus é dificil e eu néo
tenho carteira; muitas vezes eu levo meus outros filhos a pé. Tem dia
gue chove, tem dia que o sol esta quente demais dai fica dificil (M6).

A vulnerabilidade social em que os individuos das camadas sociais mais

baixas estao sujeitos fica evidente nas falas acima. Destaca-se a referéncia abaixo:

O Brasil, pais de dimensBes continentais com importantes
disparidades sociais, econdémicas e demograficas em sua populagéo.
E de esperar, portanto, que tais disparidades - e os varios Brasis que
elas delimitam - reflitam-se também na forma como o HIV se propaga
em nossa populacdo. Dito de outra forma, estas diferentes
caracteristicas conformariam populacdes diferentes, ainda que em
mesmo territério, com variagdes quanto a probabilidade de que seus
componentes viessem a infectar-se pelo HIV, configurando, portanto,
diferentes vulnerabilidades a infeccao pelo HIV e, por conseguinte,
a Aids®?),

Corrobora-se com o sentido de que a pobreza e a falta de perspectiva estao
associados a situacdo de exclusao social e a total auséncia de direitos humanos.
Estes autores sugerem que a alta vulnerabilidade desses individuos relacionada a
complexidade socioeconémica deve ser considerada nos programas de prevencgao e
controle da Aids*®?. A inexisténcia da intersetorialidade na elaboracéo das politicas
publicas brasileiras compromete a resposta integral a dupla vulnerabilidade gerada
pela superposicdo pobreza e Aids™®V.

A maioria das participantes relatou a importancia da ajuda de instituicoes
publicas e filantropicas para manutengcdo dos varios aspectos do tratamento. As

mulheres que ja tiveram outros filhos, quando ja viviam com HIV, destacam o
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fornecimento da formulacdo lactea artificial até os seis meses de vida da crianca

como um importante auxilio para a manutencao da vida das criangas:

Ganhar o leite para o nené tomar € muito importante, eu acho
fundamental. Para mim € uma mao na roda. Assim, € menos uma
preocupacdo com o filho. Imagina ter que comprar lata de leite. Ah,
ndo ia dar (M4).

Uma das ac¢des recomendadas para a prevencdo da transmissao vertical do
HIV é a supressdo da amamentacdo. O aleitamento materno representa risco
adicional de transmiss&o de 7% a 22%%?. Nas maternidades do municipio de Porto
Alegre, a inibicdo da lactacdo é feita através da supressdo farmacoldgica, se
utilizando o medicamento cabergolina.

O aleitamento materno € amplamente difundido nas campanhas publicitarias
e nos servicos de salde como um dos responsaveis pelo crescimento saudavel do
recém nascido, e sempre associado a protecdo, maior vinculo com a mée e amor
materno®®. Para a mulher que vive com HIV, que ndo pode amamentar, muitas
vezes fica a imagem de fracasso na protecdo para a crianca. O seguimento da mée
e da crianca necessita abordar, também, este aspecto, com os profissionais de
saude apoiando a mulher na "desconstrucdo da vontade de amamentar"
subsidiando-a com informacdes de como estabelecer, manter e fortalecer o vinculo
afetivo com seu filho, orientando-a quanto ao preparo e administracdo da férmula
infantil e sobre a introducéo gradativa de outros alimentos.

O Ministério da Saude recomenda, ainda, que os profissionais subsidiem a
mulher com argumentos I6gicos que Ihe possibilite explicar para familiares e outras
pessoas de sua comunidade, o fato de ndo estar amamentando, atendendo, assim,
a sua vontade de manter em sigilo seu estado sorolégico de viver com HIV?,

Outra recomendac¢ao importante é o fornecimento de férmula lactea para o
recém-nascido, no minimo, até seis meses de vida. Considera-se esta medida
fundamental, uma vez que as maes geralmente ndo conseguem comprar o leite
artificial por j& se encontrarem em situagcdo econOmica desfavoravel. O néo
fornecimento desse leite com certeza comprometeria a nutricdo da crianga. Em Porto

Alegre, a Secretaria Municipal da Saude fornece o leite artificial a crianca por seis
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meses, que sdo retirados mensalmente nos postos de saude referéncia da casa das
criancas. Como estratégia de cuidado, os postos de saude vincularam a retirada do
leite com o controle do crescimento e desenvolvimento da crianca. Portanto, no dia
agendado para retirada, a crianca deve ir até o servico para que seus dados

antropomeétricos (peso-comprimento) sejam acompanhados.

5.2.3.2 Participacdo no que (ainda) pode ser feito para prevencao

As mulheres participantes do estudo pensam em fazer o seguimento da
crianca em ambulatério especializado. Quando citam os beneficios da crianca em
fazer esse seguimento, elas relataram de varias maneiras que o maior beneficio é a

chance de néo viver com o HIV e ter uma vida saudavel:

Cuidar a minha filha direitinho é a maneira que eu tenho de cuidar
dela agora, j4 que ndo cuidei antes (M1).

Agora a luta deve ser para que o nené nao tenha nada. Preciso ter
forcas para dar o xaropinho direitinho. Agora eu ndo posso mais fugir
(M2).

Hoje o que eu mais quero da minha vida é cuidar do meu filho. Eu
guero receber o resultado negativo do exame (M3).

Olha, comigo, agora, eu nao vou me preocupar. O que vale é meu
filho que nasceu agora. Tem que acontecer algo bom na minha vida.
Meu filho ndo merece nada de ruim (M8).

A possibilidade de crescer, brincar e ter uma vida saudavel estimula as maes
a pensarem em realizar as orientagfes dos profissionais de saude para diminuir a
chance, na crianca, de ser infectada pelo HIV apds o nascimento, mesmo néo tendo
pensado durante no cuidado durante a gestacéao.

O seguimento ao recém-nascido é uma estratégia recomendada a todas as
criangas de risco, ndo sO aos que foram expostos a transmisséao vertical do HIV. O
seguimento da crianca exposta ao HIV € um programa de acompanhamento

realizado por um pediatra especialista, que tem como um dos objetivos a deteccéo e
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intervencao terapéutica ou profilatica™®?.

O acompanhamento em ambulatério especializado € preconizado pelo
Ministério da Saude como uma medida importante para o recém-nascido exposto a
transmissao vertical, uma vez que determina as acdes a serem tomadas durante
esse periodo. Um acompanhamento sistematico dessas criancas deve ocorrer
mesmo apos a confirmacao da sorologia negativa, uma vez que elas foram expostas
a agentes farmacolégicos™®.

As maes veem como beneficio da adesdo aos procedimentos profilaticos, a
possibilidade do filho ter um desenvolvimento saudavel e normal, sendo essa
percepc¢ao preponderante na adeséo ao tratamento para a criancga.

As dificuldades vivenciadas pelas mulheres que sabiam que eram
soropositivas antes da gravidez, mas que nao realizaram cuidados profilaticos no
pré-natal refletiu no pensamento das mesmas em fazer de tudo para que o filho ndo

cresgca com 0 mesmo problema:

E I6gico que vou amar do mesmo jeito se ela for positiva para o HIV,
mas eu torgo muito que ndo. Deixar este problema somente para nés
adultos (M4).

Saber que é portador de uma doenca crbnica, e que tera que fazer
acompanhamento médico, tomar medicacdes e ter algumas restricbes para o resto
de sua vida ndo é uma situacdo tranquila. O fato de verbalizarem o
comprometimento do cuidado ao recém-nascido demostra a preocupacdo com a
crianca e a nao tranquilidade sobre a vida do outro, bem como a responsabilidade

advinda mais fortemente apds o nascimento da crianca.
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6 OS ENCONTROS E DESENCONTROS DOS FATORES QUE CONSTITUEM
VULNERABILIDADES NAS HISTORIAS DAS MULHERES

Nesse estudo, foi possivel legitimar, a partir das histérias de vida contadas
pelas participantes, que as necessidades de cuidado dos usuéarios que buscam o0s
servicos de saude estdo para além das possibilidades técnicas e cientificas
disponiveis pelos profissionais que os estdo cuidando e, que, a efetividade das
acOes de cuidado necessita de constante ressignificacdes e/ou reconstrucdes
baseadas no mundo da vida de quem necessita das mesmas. Faz-se presente, em
cada passo do estudo, a confirmacéo de que a efetividade de cuidar ultrapassa as
fronteiras do cuidado instrumental, quando, por exemplo, o profissional apenas se
preocupa em fornecer medicacdes e desenvolver procedimentos para estabilizacédo
do corpo doente.

O uso do marco conceitual da vulnerabilidade, nesse estudo, possibilitou
ampliar o olhar acerca da complexidade do viver humano e, consequentemente, do
Cuidado Humano. A possibilidade da escuta de histérias de vida, com todas as suas
peculiaridades e demonstracbes de caréncias e potencialidades diversas para o
entendimento de suas experiéncias existenciais possibilitou conhecer, um pouco
mais, a realidade das mulheres que entre trope¢cos buscam a manutencéo de suas
histérias e suas necessidades emergentes. Destaca-se, que nem sempre, 0s planos
de cuidado tracados pelos profissionais de salde estdo coerentes com estas
necessidades e, portanto, faz-se dificil atingir os objetivos da acdo de cuidar.

Observou-se que as mulheres que vivem com HIV que participaram do
estudo, estdo neste mundo para além do problema morfofuncional que o virus
acarreta em seu corpo e, com isso, que suas necessidades de cuidado vao na busca
do suprimento de outros fatores diversos que definem e conduzem as suas
existéncias. A possibilidade de gerar uma crianca e |lhe dar vida ultrapassam os
limites da discussdo de transmitir ou ndo o0s seus problemas de salude. Dizem
respeito, em algumas histérias, na busca constante de sua capacidade de

manutencdo no mundo e de seus “projetos de felicidade”. A percepg¢ao de cuidado
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de si e de cuidado do outro esta intimamente vinculada as suas expectativas de
viver no mundo e de como ser recebido por ele.

Para algumas mulheres que vivem com o HIV, devido aos fatores
individuais, sociais e programaticos que constituem vulnerabilidades que as afastam
do cuidado para prevencdo da transmissao vertical do virus, os discursos de
cuidados pautados na tecnocientificidade disponivel para a contencdo deste agravo
nao as atingem sob nenhum aspecto, talvez porque os profissionais de saude que
os proferem estejam mais preocupados com o controle funcional deste corpo e néao
na busca da “felicidade” em suas vidas. O fornecimento universal e gratuito e a
orientacdo correta e incisiva do uso de medicamentos potencialmente capazes de
evitar a transmissao do virus para seu filho - resultado de suas experiéncias no
mundo - ndo foram suficientes para que estas mulheres se sentissem capazes de
serem cuidadas e, em algum momento, sob alguma circunstancia, as afastaram da
busca por esse cuidado.

Os fatores citados nas narrativas das trajetérias de vida das mulheres que
participaram do estudo, para a maior parte delas, tiveram suas bases originarias
desde o inicio de suas experiéncias existenciais e as acompanharam durante toda
trajetoria, a ponto de definirem o afastamento delas aos encontros de cuidado para a
prevencao da transmisséao vertical.

Os caminhos que levaram as mulheres a infeccdo pelo virus e as relacdes
estabelecidas nesses caminhos auxiliaram na definicdo de suas acfes frente seu
enfrentamento e o impacto da presenca do mesmo em suas vidas. A forma como o
diagnéstico se desvelou e os momentos na trajetoria da vida que o mesmo veio a
tona, definiram as suas significacdes na vida de cada uma. A postura e o ambiente
dos profissionais de saude que detiveram o poder de revelar este diagnostico a
estas mulheres também influenciaram suas vincula¢des ao cuidado contra ele.

Evidenciou-se que o discurso e a dindmica das redes sociais que serviram a
estas mulheres ocuparam espaco importante na definicAo do ndo seguimento das
medidas de profilaxia para a prevencdo da transmissao vertical do HIV. A busca da
fé e do apoio no discurso religioso para acalentar suas duvidas e anseios frente o
problema de saude foi definidora, em algumas circunstancias, para o afastamento do
cuidado e a prevencao. Para algumas mulheres, as palavras proferidas pelos lideres
religiosos que elas tiveram acesso tiveram importante impacto na constru¢cao de um

conhecimento sobre as formas de se cuidarem e, de certa medida, evitarem a
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transmissdo do virus. Observou-se que, o discurso religioso atingiu essas mulheres
de forma mais eficaz e aderente do que os discursos do mundo da saude que
passaram por suas vidas, a ponto de entregarem-se por completo a ele, na
esperanca e/ou certeza de sua efetividade sobre as mazelas de sua vida. Constata-
se a crenca de entregar ao Outro, nesse caso o divino, que tem mais poderes que o
Homem, as decisbes sobre suas vidas e seus destinos.

A falta e/ou presenca da familia em suas vidas também foi pontuado, neste
estudo, como fator que aproxima ou afasta as mulheres do cuidado. A possibilidade
de compartilhar o diagnéstico auxilia positivamente na busca da compreensdo para
0 cuidado. Em contrapartida, no estudo, mostrou-se que o medo pelo abandono,
pelo julgamento, pela decepcao, pela desconstrucdo e abalo nas trajetorias de vida
das mulheres com a revelacdo do diagndstico de soropositividade para as pessoas
que as acompanham na experiéncia existencial as fizeram manter sigilo e,
consequentemente, as mantiveram mais longe das possibilidades de cuidado.

Mais uma vez, pontua-se que o cuidado pautado em quase totalidade no
discurso da necessidade medicamentosa para a prevengdo, ndo contribui para a
aproximacdo dessas mulheres aos servicos de saude, tendo em vista que, para
algumas mulheres, o uso da medicacéo durante a gestacdo pode ser uma ameaca
ao sigilo de sua condicéo soropositiva para o HIV.

O zelo pela manutencao do sigilo do diagndstico também foi pontuado como
uma forma de nao precisar lembrar e/ou discutir a sua “anormalidade” com os outros
e, também, uma possibilidade de ndo mobilizar uma nova dinamica de relactes
entre as pessoas que fazem parte de suas vidas. O n&o contar sobre o problema,
para algumas mulheres, contribuiu para que ndo precisem demostrar uma postura
responsavel pelo cuidado a ela e ao bebé e, portanto, minimizando sua sensacéo de
culpa e cobranca.

Observou-se que os pré-conceitos existentes nas relagcbes do mundo da vida
sobre as consequéncias do HIV no viver humano ocuparam papel de destaque na
vida destas mulheres. O medo da deturpacdo da imagem corporal causada pela
manifestacdo da doenca no corpo de algumas pessoas que vivem com HIV, as
afastaram também do cuidado. A ndo compreensdo exata das manifestacbes dos
medicamentos antirretrovirais sobre o organismo humano e suas potenciais reacoes

adversas contribuiu para que ndo buscassem 0s seus usos. Assim como, a imagem
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fortemente vinculada a morte precoce e iminente das pessoas que vivem com HIV
as impossibilitaram de buscarem estratégias para prevenc¢ao da transmissao vertical.

A falta de comprometimento dos servicos de saude pelas quais estas
mulheres passaram também ficou pungente nas lembrancas delas. Evidenciou-se
que todas ja haviam tido algum tipo de experiéncia negativa no estabelecimento de
algum tipo de relacdo com o servico de saude que procuraram. Destaca-se a
demora em disponibilizar o atendimento, a dificuldade de serem escutadas pelos
profissionais de saude, sendo barradas na entrada pelo seguranca pela falta de
comprovante de domicilio, a forma, o local e o0 momento como foi revelado o
diagnostico pelo profissional, as contradi¢cdes existentes entre a ndo busca ativa do
servico de saude quando ocorreram 0S ndo comparecimentos ou a invasdo de
privacidade dos profissionais de saude ao se dirigirem as casas delas e acabarem
por conversarem com pessoas ndo envolvidas na problemética das mesmas, o
tratamento desvinculado de afeto, a falta do “olhar nos olhos”- foram fatores citados
por elas como fatores que as afastaram do cuidado.

Todavia, as mulheres participantes do estudo trouxeram, também, algumas
formas de cuidado desvinculadas do conhecimento técnico-cientifico que as
mesmas acreditavam estarem sendo efetivas no cuidado aos seus bebés durante a
gestacdo, que fariam com que prevenissem a transmissao do virus para o feto. Para
além da nocédo abstrata da palavra, as mulheres verbalizaram que a esperanca pela
nao infeccdo do bebé foi uma das estratégias de cuidado. A esperanca de que a
crianca iria nascer saudavel, porque estava sendo amada, desejada e, de certa
forma cuidada, foi verbalizado como uma estratégia de cuidado. A diminui¢do e/ou a
suspencao do uso de substancias danosas ao organismo, como fumo, alcool, crack,
maconha e outras drogas foram citados como fatores protetivos e eficazes contra a
transmisséo.

Ponto interessante e que merece destague apdés as mulheres contarem de
forma inicial timida, mas ganhando propor¢cdes de grande entusiasmo ao final de
cada historia oral, foi que caso houvesse uma nova gestacdo, apés participar da
pesquisa, elas disseram que iriam optar por procurarem 0s servicos de saude e
seguirem os procedimentos propostos para prevencao do HIV, tendo em vista que
ao falarem sobre suas histérias de vida, tiveram a oportunidade de darem-se conta
de uma variedade de acontecimentos em suas trajetérias que as fizeram optarem

por caminhos de maior dificuldade e apreenséo e, que, a possibilidade de contar
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agueles fatos remeteu-as a uma reflexdo e avaliacdo de suas atitudes perante a
vida.

Sendo assim, ressalta-se que a busca pelos fatores que constituem
vulnerabilidades que afastam mulheres que vivem com HIV e que ja eram sabedoras
de sua condigéo anterior a mesma e, mesmo assim, néo fizeram uso de profilaxia
para prevencdo da transmissdo vertical, se confirma como a necessidade que se
tem de se aprimorar a visdo da complexidade do viver humano, na busca da
integralidade das acfes sobre toda dinamica de viver das pessoas.

Confirma-se, apo0s os resultados deste estudo, o carater indissociavel das
dimensfes individuais, sociais e programaticas que constituem o conceito de
vulnerabilidade no campo dos direitos humanos e sociais. O estudo reafirmou que as
acOes de saude para a recuperacdo e estabelecimento do bem viver das pessoas
devem ser programadas e desenvolvidas, a partir dos contextos de vida de seus
protagonistas, tendo como objetivo elencar suas necessidades e buscar a satisfacéo
das mesmas.

Pode-se observar que as mulheres participantes do estudo eram detentoras
de um saber e de um olhar acerca dos problemas de sua salde, e que este saber,
construido a partir de suas experiéncias como ser no mundo possibilitaram significar
o HIV em suas histérias e a se posicionarem frente a ele de diferentes formas e
vontades — dimensédo individual, com o objetivo constante de sua manutencédo no
mundo e na sua necessidade de sentir-se pertencente a um grupo — dimensao social
e na busca de melhores espacos e/ou locais de acolhimento para o enfrentamento
de suas mazelas.

Portanto, as informacdes do estudo possibilitaram profunda reflexdo acerca
das possibilidades préaticas advindas das discussfes das histérias de vidas das
mulheres que participaram do mesmo. Para tanto, apresenta-se, a seguir, algumas
proposicoes, a fim de auxiliar no aprimoramento dos espacos de salude e de praticas
de cuidado ao ser humano, com vistas na exceléncia de nossas a¢fes quais sejam
necessarias.

- A Revelacdo do Diagndstico pela Equipe de Saude: recomenda-se que
esteja incorporada como uma Estratégia de Cuidado, constituindo como um
momento genuino de Encontro de Cuidado, tendo como elementos imprescindiveis
o acolhimento, a escuta ativa, o olhar atento, a empatia, a solicitude e a for¢ca da

solidariedade. Necessita-se que o profissional de saude responsavel por este
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momento esteja convicto e sensibilizado para a compreensédo de que o trabalho
cuidadoso e comprometido de diagndstico do HIV para com o usuario é definidor
para a compreensdao, pelo mesmo, do cuidado de si e para o cuidado do outro.

A adesdo as orientacbes e praticas necessarias para o cuidado a saude
estdo intimamente relacionadas a forma como se constroem as significacdes dos
problemas de salude na vida das pessoas, de acordo, sempre, com suas visdes de
mundo, ancoradas em suas experiéncias de vida real e de suas necessidades
enquanto seres humanos em relacdo com o mundo, as coisas e as pessoas,
construindo-se e reinventando-se o tempo todo de sua trajetéria.

Aconselhamento, apoio para planejamento familiar e uma compreenséo
ampla da complexidade envolvida nas escolhas reprodutivas por parte dos servicos
e profissionais de saude devem ser aprimorados e estarem presentes nos processos
de capacitacdo, para que as mulheres possam tomar suas proprias decisdes
conscientes da susceptibilidade da crianca, e da possibilidade de transmissao da
infeccéo.

- Expanséo do discurso da prevencao vertical do HIV para além do enfoque
da infeccdo da crianga, com vista prioritaria, apenas, ao sucesso técnico de nao
infeccdo do novo ser. Precisa-se ressaltar o cuidado a mulher como sujeito de
direitos e deveres e reforcar a importancia de sua autonomia e adesdo mulher sobre
0 seu cuidado, auxiliando-a na busca do controle sobre o seu viver e no
planejamento da construcdo de sua familia. Necessita-se reforcar a presenca do
homem nas discussbes acerca das reponsabilidades compartilhadas no processo
reprodutivo e na inclusdo do mesmo nas orientacbes de cuidado com vistas a
prevencdo da infeccdo no filho gerado e, capacitando-o para o cuidado de si e do
outro. Estimular a discussdo do diagndéstico pelo casal e, consequentemente, a
distribuicdo de tarefas a ambos para o sucesso de suas relacdes. Explorar as
potencialidades de cada ser envolvido no processo reprodutivo, agucando a
participagcdo ativa de cada um na perspectiva de que o conhecimento acerca da
problematica ndo estd centrado apenas no instrumental técnico cientifico disponivel
pelos profissionais de saude, mas saber estimular os usuarios a disponibilizarem, no
processo de cuidado, 0s seus conhecimentos e as suas estratégias de
enfrentamento aos problemas impostos pelo viver, construidos e ressignificados a
cada passo dado na constru¢cdo de suas histérias de vida. Valorizar as licdes

ensinadas pelas vidas de cada ser integrante da relacdo de cuidado.
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- O aprofundamento e o comprometimento dos servicos de saude com a
retroalimentacdo constante das bases conceituais do cuidado e suas significacoes
para os trabalhadores da saude, disponibilizando a todos os seus profissionais
possibilidade de aprender e/ou ressignificar os fundamentos necessarios para o
alcance dos verdadeiros encontros de cuidado mediados por importantes elementos
gue objetivam a concretude das acgbes de cuidado humano. Necessita-se a
formacéo de profissionais com capacidades concretas de se envolverem no mundo
do cuidado, para além de todo arsenal disponivel para a efetividade do cuidado
instrumental na resolutividade dos problemas de salude das pessoas. A ampliagéo
dos espacos de cuidado para uma dimensdo mais existencial, na qual sejam
trabalhadas as potencialidades genuinamente humanas das experiéncias vividas e
dos valores construidos a partir delas de cada ser que se encontra em relacao.

E pela capacidade humana da linguagem que se estabelece o dialogo
genuino com o outro. Portanto, saber conhecer e exercer os diferentes tipos de
linguagens que mediam o encontro entre cuidador-cuidado proporciona 0s passos
para exceléncia das praticas de cuidado. Necessita-se ficar atento para a constante
evolucdo dos instrumentos de linguagem utilizados para comunicacdo das
necessidades do usuério. Tais instrumentos mediam os encontros de cuidado, ndo
somente pela voz — a linguagem verbal; mas, também, pelos gestos, expressdes
corporais e posturas assumidas pelos corpos — linguagem néao verbal, nas relagdes.

- A escuta e o acolhimento precisa fazer parte de todo planejamento e de
toda acédo de cuidado. Eles se configuram como elementos fundamentais para a
efetividade dos encontros de cuidado. A valorizagdo da escuta sobre os problemas
dos usuarios necessita ser reintroduzido em todos processos de cuidado, pois &
emergente a necessidade de retorno aos diagndsticos clinicos, baseados na historia
dos pacientes e nas peculiaridades advindas da coleta rigorosa dessas historias. O
avanco tecnoldgico afastou a capacidade de escuta dos profissionais da area da
saude. Ao ouvir mais se ganha a possibilidade de conhecimento da singularidade
das situacbes de saude de individuos e grupos. Estimular a narrativa nos usuarios
gue procuram os servicos em busca de cuidado, por si sO ja se configura como uma

estratégia terapéutica.
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A fim de finalizar o presente estudo e contribuir, efetivamente, com uma
possibilidade pratica de cuidado, em consonéncia com as proposi¢cdes elencadas,
apresenta-se uma proposta de reestrutura de servico de saude, que possibilitem a
reflexdo e a busca de novos caminhos para que se alcance os objetivos da Politica
de Prevencédo da Transmissao Vertical do HIV, proposta pelo Departamento de DST,
Aids e Hepatites Virais, que foi criado em 1986, tornando-se referéncia mundial no
tratamento e atengdo a aids e outras doencas sexualmente transmissiveis. Ligado a
Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério da Saude, o Departamento trabalha
para reduzir a transmissdo do HIV/Aids e das hepatites virais e promove a qualidade
de vida dos pacientes. A missao do Departamento € formular e fomentar politicas
publicas de DST, HIV/Aids e hepatites virais de forma ética, eficiente e participativa,
fundamentadas nos Direitos Humanos e nos principios e diretrizes do SUS 6.

Sendo assim, ambiciona-se nova estruturacdo de servico de saude,
especificamente estruturado, para o Acompanhamento da Prevencdo da
Transmisséo Vertical do HIV e outras DSTs. Ressalta-se que, a proposta, baseia-se
na ampliacdo do espaco privado de cuidado a saude para além dos conhecimentos
técnico-cientificos oriundos das disciplinas ancoradas na categoria de “Ciéncias da
Saude”, para uma expansdo de conhecimentos e aportes técnicos e cientificos de
profissionais das outras “Ciéncias”, dando énfase para a interrrelacdo dessas outras
disciplinas — sociais, religiosas, exatas; com as “ciéncias da Saude”, para unido de
esforcos e unificacdo das Ciéncias na fortificagao das “Ciéncias da Vida Humana”.

A proposta se baseia em um Servico Publico de Saude, com finalidade
especializada de atendimento com vistas a prevencdo da transmissao vertical do
HIV, que seja composta por uma gama diversificada de profissionais de diferentes
areas do conhecimento, com objetivo unificado de cuidado a vida da mulher —
homem — crianca e familia envolvidos na problemética da epidemia do HIV/Aids,
fornecendo subsidios para o enfrentamento mais saudavel possivel em consonancia
com suas necessidades oriundas das singularidades das historias e visbes de
mundos vislumbrados pelos usuéarios. Busca-se, com este esboco, suscitar a
discussao para a busca de novos caminhos e novas possibilidades de cuidado.

O Centro Estratégico de Atencédo a Saude para a Prevencéo Vertical do HIV

e outras DSTs ora proposto, tem como finalidade fortalecer as bases necessarias
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para que sejam alcancadas a reducao de transmisséo vertical do HIV e outras DSTs
a taxas muito reduzidas, quando ndo zeradas de infeccdo. O mesmo se pauta na
inclusdo de elementos que estdo fortemente vinculados ao suprimento das
necessidades humanas basicas, quais sejam: necessidades fisiolégicas,
necessidades de seguranca, necessidades sociais ou de amor, afeto, afeicdo e
sentimentos tais como os de pertencer a um grupo; necessidades de estima, que
passam por duas vertentes, o reconhecimento das nossas capacidades pessoais e 0
reconhecimento dos outros face a nossa capacidade de adequacéo as funcdes que
desempenhamos; necessidades de auto-realizacdo, em que o individuo procura
tornar-se aquilo que ele pode ser.

Apresenta-se, a seguir, uma representacdo grafica da prosposta de
estruturacdo do servi¢co, na qual se buscou incluir os elementos que se pensa ser
necessarios para a efetividade dos Encontros de Cuidado que nele venham
acontecer.

Ressalta-se que, para estruturacdo da representacédo gréafica, se utilizou os
conceitos de Design Estratégico e das metodologias e ferramentas projetuais, a fim
de estabelecer as diretrizes para a construgdo de um Sistema Produto para uma
reestruturacdo de um modelo de servico de saulde, se partindo de um problema
real®®”.

Ainda nessa perspectiva, se construiu um Mapa da Oferta que apresenta, de
forma tangivel e clara através de imagens, o conceito proposto para este espaco,
evidenciando a relacdo dos servicos a serem ofertados e as informacdes gerais a
respeito de cada um deles. Além de, ao final, se utilizar da Analise SWOT, que é
uma ferramenta que foi desenvolvida nos anos 1950 para servir de base quando do
desenvolvimento de estratégias das empresas, em ambientes incertos e cada vez
mais competitivos. E utilizada porque evidencia os principais fatores, internos e
externos do contexto da analise, podendo influenciar no sucesso do projeto ou da
intervencado estratégica. As fraquezas e os pontos de for¢a se referem aos aspectos
do contexto interno e sdo modificaveis a partir de sugestdes de intervencdes. As
ameacas e oportunidades se referem aos aspectos externos ao contexto. A analise
SWOT pode ser utilizada na fase inicial do desenvolvimento do projeto, na fase
intermediaria e na fase apdés a implementacdo da estratégia para avaliar os

resultados finais do projeto¢”.
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Figura 1 Mapa da Oferta — Parte 1. Elaboracao da autora, Porto Alegre (RS), 2011.
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Figura 2 Mapa da Oferta — Parte 2. Elaboracao da autora, Porto Alegre (RS), 2011.

ANALISE SWOT (Strengths and Weakness, Opportunities and Threats)

Concentre-se nos pontos fortes, reconheca as fraquezas, agarre as oportunidades e proteja-

se contra as ameagas (Sun Tzu)

Interno
PONTOS DE FORCA FRAQUEZA
- Centralizagdo de todas necessidades de cuidado - Investimento financeiro inicial alto devido ao grande
em um mesmo espaco fisico; numero de profissionais e complexidade do espago
fisico;
- Possibilidade de interaca@o simultanea com diversos
profissionais e diversas areas de conhecimento; - Dificuldades de didlogo entre os diferentes
profissionais para troca de seus conhecimentos em
- Estimulo da construgdo do conhecimento na area prol do cuidado integral da mulher/homem/crianga e
de interesse com enfoque interdisciplinar; familia;
- Agbes focadas para prevencgéo da transmissao - Localizago que seja de facil acesso para usuarios
vertical para além da saude; de todas comunidades da cidade;
- Intercdmbio de conhecimento e retroalimentagéo - Necessidade de um sistema de informag&o amplo e
interprofissional; eficiente com outros servigos de satide da cidade e
) . das redes de apoio sociais.
- Intervencao efetiva na cadeia de transmiss&o.
- Insercéo da familia no cuidado;
- Valorizagdo da troca de experiéncias entre os - Redirecionamento de investimento financeiro
pares; publico;
- Aproximag&o das comunidades; - Caréncia de profissionais habilitados interessados
em trabalhar sobre esta perspectiva;
- Estimulo a paternidade e maternidade responsavel;
- Dificuldade de diadlogo entre as interfaces dos
- Oportunidades de ampliagdo da discussdo do diferentes programas de satde e sociais.
planejamento familiar;
- Constituicdo de redes de apoio: Servicos de
Atencéo a Satde — Familiar e /ou Social.
AMEACAS
OPORTUNIDADES Externo G

Interno

Figura 3 Analise SWOT. Elaboracéo da autora, Porto Alegre (RS), 2011.
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APENDICE A

ROTEIRO DA ENTREVISTA

TITULO DA PESQUISA: Histérias de Mulheres: encontros e desencontros na
prevencao da transmisséao vertical do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV).
PESQUISADORAS: Débora Fernandes Coelho; Maria da Graca Corso da Motta
(Orientadora).

Prezada iniciaremos agora a nossa conversa combinada

guando vocé aceitou participar desta pesquisa. N6s ndo temos um tempo certo
gue ela precise durar, mas se achares que precisamos parar e continuar em
outro momento ndo haverd nenhum problema. O importante agora € vocé se
sentir a vontade para conversar.

N&o farei perguntas prontas, apenas inicio lhe dando uma direcéo e, a medida
gue fores falando posso voltar algum ponto que ache interessante vocé falara
mais um pouco sobre ele. Entdo, vamos la:

- Fazendo um exercicio na sua memoéria, conte-me sobre sua trajetéria de vida
desde quando vocé era pequena, tentando chegar até hoje.

APONTAMENTOS PARA ELUCIDACOES DURANTE A ENTREVISTA:

-

~




APENDICE B

DIARIO DE CAMPO

TITULO DA PESQUISA: Histérias de Mulheres: encontros e desencontros na
prevencao da transmisséao vertical do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV).

PESQUISADORAS: Débora Fernandes Coelho; Maria da Graca Corso da Motta
(Orientadora).

IMPRESSOES, OBSERVACOES, DICAS DA PESQUISADORA




APENDICE C

FICHA DA INFORMANTE

TITULO DA PESQUISA: Histérias de Mulheres: encontros e desencontros na
prevencao da transmisséao vertical do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV).
PESQUISADORAS: Débora Fernandes Coelho; Maria da Graca Corso da Motta
(Orientadora).

NUMERO DA INFORMANTE:

NOME:

COMO GOSTARIA QUE FOSSE CHAMADA:
(NOME FICTICIO)

DATA DE NASCIMENTO: / /
ESCOLARIDADE:
PROFISSAO:
LOCAL DE RESIDENCIA:
TEMPO DE DIAGNOSTICO:

INFORMACOES COMPLEMENTARES

& )\




APENDICE D

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pesguisa: HISTORIAS DE MULHERES: ENCONTROS E DESENCONTROS
NA PREVENCAO DA TRANSMISSAO VERTICAL DO ViRUS DA
IMUNODEFICIENCIA HUMANA (HIV).

Pesquisadora: Débora Fernandes Coelho

Crigntadora Responsavel: Dr? Maria da Graga Corso da Motta

Vocé esta sendo convidada para participar de uma pesquisa que tem
como objetivo compreender as trajetérias de vida de mulheres infectadas pelo
HIV que ja sabiam de seu diagnastico anterior 3 gestacao e que ndo fizeram
uso de medicamento anfi-retroviral identificande os fatores envolvidos que
constituem vulnerabilidades. Esta pesquisa esta sendo desenvoivida para que
a pesquisadora conclua seu curso de doutorado e receba o titulo de Doutora
em Enfermagem, além de. contribuir com informagdes importantes sobre a
trajetéria destas mulheres.

Serdo convidadas para participar desta pesquisa mulheres infectadas
pelo HIV que ja sabiam de seu diagnéstico anterior a gestagao e que néo
fizeram uso de medicamento anti-retroviral. As muiheres que preencherem
essas caracteristicas para a participagdo na pesquisa seric consultadas sobre
o interesse em participar, em um primeiro contato, até 72 horas apés o parto,
pois acredita-se que & um bom perfodo para ainda poder ser conversado sobre
questoes que envolveram sua trajetdria de vida até este momento pés-parto.

As entrevistas serdo gravadas e transcritas com garantia de que seu
nome n&o aparecera em nenhuim lugar, assim vocé recebera um cédigo. Sua
participagdo na pesquisa é totalmente voluntiria. Vocé pode decidir néo
participar da pesquisa ou sair da pesquisa a qualquer hora sem perder as
beneficios de seu atendimento de sadde normal. Coloco-me a disposi¢ao para
esclarecimentos durante o desenvolvimento das entrevistas e apos transcrigdo
das entrevistas.
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Todas as mulheres participantes serao procuradas novamente para
realizacdo da leitura e legitimagBo dos depoimentos prestados durante as
entrevistas. Nao havera nenhum onus das participantes em relagao a qualquer
custo de transporte para participar de qualquer atividade da pesquisa, ficando
este gasto sob responsabilidade da pesquisadora. Garanto que 0s resultados
serdo divulgados para as participantes.

Considerando que a técnica de historia de vida pode mobilizar
sentimentos e emogdes nas mulheres, caso haja necessidade, sera oferecido
suporte psicolégico as mulheres, por profissional da area de psicologia
vinculado ao grupo de pesquisa da pesquisadora, sendo de responsabilidade
da pesquisadora assumir todo o6nus financeiro advindo deste suporte
psicologico.

A fim de solucionar dlvidas relativas & pesquisa, por favor, entre em
contato com Débora Coelho pelo telefone: 51 99471360 (aceita-se ligagdes a
Cobrar).

Para Obter informacgdes sobre seus direitos como sujeito de pesquisa,
entre em contato com: Dr. Claudio Teléken, coordenador do Comité de Etica
em Pesquisa da Irmandade da Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre,
telefone: 51 3214.8571.
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Pelo presente declaro ter sido informada das finalidades, dos
objetivos ¢ do desenvolvimento da Pesquisa e concordo em participar da
mesma. Tenho ciéncia de que poderei recusar-me a responder qualquer
pergunta e que posso negar-me a participar do estudo sem que isso traga
alguma repercussdo no meu tratamento e da minha crianga nessa

instituigio.

Nome:

Data: ! / Assinatura da participante

Débora Fernandes Coelho:

Assinatura da pesquisadora

Porto Alegre, de de 200__ .

OES: Documento apresentado em duas vias; uma para a pesquisadora e
outra para a entfrevistada
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Compromisse o o exceldnein

Porto Alegre, 01 de Outubro de 2008.

DECLARAGAO

Eu, Dr. Antbnio Celso Koehler Ayub, Chefe do Servigo de Obstetricia, desta
instituicdo, declaro ao Comité de Efica em Pesquisa, gue estou ciente € autorizo o
desenvolvimento do projeto de pesquisa, intitulado: HISTORIAS DE MULHERES:
ENCONTROS E DESENCONTROS NA PREVENGCAO DA TRANSMISSAOC
VERTICAL DO ViRUS DA IMUNODEFICIENCIA HUMANA ({HIV), cujo Investigador
responséavel & o Dr. Regis Kreitchmann e pesquisadoras vinculadas Enf® Débora
Fernandes Coelhe e Enf® Dr* Maria da Graga Corso da Motta. Fui informado que ©
desenvolvimento do referide projeto configura-se como requisito para cbtencéo do
Titulo de Doutor da Enf* Débora Fernandes Coelhec, sob Orientagio da Prof Dr?
Maria da Graga Corso da Motta, no Curso de Doutorado em Enfermagem da
UFRGS.

Atenciosamente,

ezl

Dr. Anténio“Cei‘so Koehler Ayub
Chefe do Servigo de Obstetricia
Diretor da Maternidade Maric Totta
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Cotpramissir cone o excelfacio

PARECER CONSUBSTANCIADO

Parecer complementar n® 350/08
Protocolo n® 1940/08

Titulo: “Histdrias de mulheres: encontros e desencontros na prevencio da transmissdo vertical do virus da
imunodeficiéncia humana (HIV)”.

Pesquisador Responsivel: Régis Kreitchmann
Institui¢iio onde se realizard — Irmandade da Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre.

Data de Entrada: 14/07/08

H - Objetivos ~ Compreender as trajetérias de vida de mulheres infectadas pelo HIV que ji sabiam de seu
diagnéstico anterior 4 gestagio e que niio fizeram uso de medicamento anti-retroviral identificads os fatores
envolvidos que constituem vulnerabilidades.

111 - Sumario do Projeto

Descriciio e caracterizagio da amestra: Trata-se de uma proposta de pesquisa com abordagem de naturcza
qualitativa, utilizando como estratégia metodolégica a Histéria Oral, Este projeto realizar-se-a no Estado do Rio
Grande do Sul, no Municipio de Porto Alegre, cujas participantes serfio captadas na Maternidade Maric Totta da
Irmandade Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre (ISCMPA). As mulheres que preencherem os critérios de
inclusiio para o estudo, serio contatadas, em até 72 horas apds o parto, pois considera-se este periodo adequado para
iniciar o contato com as mesmas, além de que este & o tempo médio de internagfo pos parto,

Critérios de Inclusgo:

*  Mulheres soropesitivas pata o HIV que sabiam de seu diagndstice anterior a gestagho e n¥o tomaram
medicamento anti-tetroviral.
Mulheres que tenham recém-nascidos a termo, que estejam junto na Unidade de Internagio Obstétrica
Capacidade de prover consentimento livre ¢ esclarecido para participagio no estudo.
Interesse em fomecer as informagdes necessarias 4 pesquisa.
Disponibilidade em realizar encontros com a pesquisadora para coleta das informagdes em mais de um
momento,

Critério de exelusio:
*  Mulheres puérperas soropositivas para ¢ HIV que descobriram seu diagnéstico em qualguer tempo durante a
gestagiio atnal
*  Qualquer outra condigio clinica, social, psicolégica que a pesquisadora julgue a impossibilidade da
participagio da participante.

Adequaciio das condigbes - Hospital escola com inTra-estrutura adequada para a realizagho do estudo descrito.
IV -Comentarios:
- Justificativa do use de placebo — Nio se aplica.

- Anilise de riscos e beneficios — Conforme a autora do projeto, apés analise entre os riscos e beneficios da pesquisa,
“chegou-se a conclusdo de que o estudo proporciona minimos danos efou riscos 4 participante, entretanto, entende-se
que os beneficios serfio maiores e mais importantes, uma vez que a pesquisa apresenta relevancia social ¢ tris

Comité de Etica em Pesquisa — CEPASCMPA Fone/Fax (51) 3214-8571 — e-mail:cep@santacasa.tche. br
Reconhecido: Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa— CONEP / Ministério da Satde
IRB — Institutional Review Board pelo U.5. Department of Health and Human Services (DHHS)
Office for Human Research Protedlions {(ORPH) sob nomero - IRBO00D2508.
FWA - Federalwide Assurance sob nimaro - FWAGD002949,
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vantagens significativas para as pesquisadoras, as participantes ¢ demais sujeitos envolvidos com o contexto da
epidemia de aids e com as questSes relativas & prevengio da transmissio vertical. Além disso, a pesquisa possui
pesquisadoras capacitadas e com experiéncia prévia em relagio ac HIV/Aids, com a preocupagio em proteger esta
populagio que se apresenta mais vulnervel, respeitando a autonomia e a dignidade de cada participante, bem como
em preservar a confidencialidade ¢ privacidade dos mesmos.”

- Adequag#o do termo de consentimento ¢ forma de obté-io — adequado.
- Informacéo adequada quanto ao financiamento — adequada.
- Qutros centros no caso de estudos multicéntricos — Nao se aplica.

V —Parecer do Relator — “Apés reavaliacdo das alteragies acima descritas, o presente comité ndo encontron Sbices
guanto ag desenvolvimento do estudo em nossa Instituic#o”.

VI -Data da Reuniiio: 05/08/2008.
VII — Data da Reavaliagao: 03/010/2008.

“Projeto e Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido, Aprovados™.
Obs.. | - O pesgquisador responsdvel deve encaminhar 4 este CEF, Relatérios de Andamentc dos Projetos
desenvolvidos na ISCMPA. Relatovios Parciais (pesquisas com duragdo superior & 6 meses), Relatorios Finais {ao

término da pesquisa) ¢ o5 Resultados Obtidos (copia da publicagdo).

2 — Para o inicio do projeto de pesquisa, o investigador deverd apresentar a chefia do servigo (onde serd realizada a
pesquisa), o Parecer Consubstanciado de aprovacdo do protocolo pelo Comité de Etica.

Porto Alegre-43 de Outubro de 2008.

Dr. CTaudic Teloke
Coordenador do CEP/IS
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Reconhecido: Comisséo Naciona! de Ftica em Pesquisa — CONEP / Ministério da Salde

IRB — institutional Review Board pelo U.S. Department of Health and Human Services (DHHS)

Office for Human Research Protestions (ORPH) sob nimera - IRB000U2509,

FWA — Federalwide Assurance sob ndmero - FWAQOD02949.



