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“A coisa que, em ultima instancia, constréi um senso de
previsibilidade no bebé pode ser caracterizada como
adaptacdo da mée as necessidades do bebé. Trata-se de um
assunto extremamente complexo e dificil de colocar em
palavras, e de fato a adaptacdo as necessidades do bebé sé
pode ser feita, ou suficientemente bem feita, pela mae que,
temporariamente, se dedica por completo aos cuidados
para com o seu bebé. N&o se trata de algo que possa ser
feito através de esforgos deliberados ou do estudo de
livros. Faz parte do estado especial em que as maes se
encontram ao final de seus nove meses de gravidez, um
estado em que estdo, com muita naturalidade, voltadas
para esta coisa central que é o bebé, e no qual sabem como
o bebé esta se sentindo”

(Donald W. Winnicott)
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RESUMO

O objetivo geral do presente estudo foi investigar a retencdo ao tratamento de HIV e a adeséao
a medicacao antirretroviral no contexto da maternidade: da gestacdo ao terceiro més de vida
do bebé. Para tanto, foram realizados dois estudos. O Estudo 1 teve o objetivo de investigar a
retencdo ao tratamento de HIV e a adesdo a medicacdo antirretroviral de mulheres nos
primeiros trés meses ap0s o parto. Através de uma abordagem quantitativa, se examinou 0s
fatores sociodemograficos, clinicos e psicossociais que afetam a retencdo ao tratamento de
HIV e a adesdo a medicacdo antirretroviral em mulheres no periodo apds o parto.
Participaram 56 mulheres vivendo com HIV, com idades entre 18 e 43 anos. A grande maioria
era branca, com baixa escolaridade e casada. A maioria foi diagnosticada antes da gestacdo
atual, e muitas ja tinham vivenciado outra gestacdo com HIV. Os resultados encontrados
apoiaram a expectativa inicial de que as mulheres que percebiam maior apoio social
apresentariam maiores taxas de retencdo apds o parto, e que aquelas com carga viral
detectavel na gestacdo mais frequentemente ndo apresentariam adesdo apds o parto. Ja, o
Estudo 2, investigou qualitativamente os fatores que favorecem ou dificultam a retencéo e a
adesdo ao tratamento tanto na gestacdo como no pos-parto. Utilizando uma abordagem de
estudo de casos, investigou, em particular, os sentimentos e percepgdes das mulheres em
relacdo ao seu diagndstico, seu proprio tratamento e frente ao tratamento preventivo do bebé.
Participaram 3 mulheres, com idades entre 21 e 31 anos, que ja tinham filhos e eram casadas
com parceiros vivendo com HIV. Os resultados encontrados apoiaram a expectativa inicial de
que dificuldades para lidar com o préprio diagnéstico afetariam a continuidade do tratamento,
e de que aquelas com maior tempo de diagnéstico da infec¢do pelo HIV apresentariam uma
melhor compreensdo sobre os beneficios da continuidade do tratamento para sua salde,
facilitando sua retencdo e adesdo. Juntos, 0s achados demonstraram que as consultas do pré-
natal, consultas pediatricas e demais atendimentos no parto e nos trés meses de vida do bebé
sd0 momentos oportunos para escuta, incentivo e acesso a informagdes. Destaca-se 0
relevante papel das atitudes dos profissionais de salde, inclusive quanto ao apoio emocional,
respeito a confidencialidade e direitos reprodutivos destas mulheres.

Palavras-chave: HIV; gravidez; maternidade; tratamento antirretroviral.
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ABSTRACT

The overall objective of the present study was to investigate retention to HIV care and
adherence to antiretroviral medication in the context of motherhood: from pregnancy to the
third month of the baby's life. Two studies were carried out. One of the studies aimed to
investigate retention of care and antiretroviral adherence in women in the first three months
after delivery. Through a quantitative approach, sociodemographic, clinical and psychosocial
factors affecting HIV retention and antiretroviral adherence in postpartum women were
examined. Participants were 56 women living with HIV, aged between 18 and 43 years. The
majority were white, with low schooling and married. Most were diagnosed before the current
gestation, and many had experienced another pregnancy with HIV. The results supported the
initial expectation that women who perceived greater social support would have higher rates
of retention after childbirth, and that those with detectable viral load in pregnancy would most
often not have indetectable viral load after delivery. The second study, qualitatively
investigated the factors that contribute or hinder retention and adherence to treatment in both
pregnancy and postpartum. Using a case-study approach, investigated in particular the
feelings and perceptions of women regarding their diagnosis, their own care, and the
preventive treatment of the baby. Three women, aged between 21 and 31, who had children
and were married to partners living with HIV participated. The results supported the initial
expectation that difficulties in dealing with the diagnosis itself would affect the continuity of
treatment and that those with a longer diagnosis of HIV infection would have a better
understanding of the benefits of continuing treatment for their health, facilitating their
retention and adherence. Together, the findings showed that prenatal consultations, pediatric
consultations, and other consultations during childbirth and during the baby's three months of
life are timely moments for listening, encouragement and access to information. It highlights
the relevant role of health professionals’ attitudes, including emotional support, respect for
confidentiality and reproductive rights of these women.

Keywords: HIV; pregnancy; motherhood; antiretroviral treatment.
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CAPITULO |
INTRODUCAO

Apresentacao

Desde a década de 1990, com o surgimento da medicacdo antirretroviral (ARV), a
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS), causada pelo virus da imunodeficiéncia
humana (HIV), tem sido considerada uma doenga cronica, em funcdo da melhoria da
qualidade de vida e das condicdes de satde das pessoas que vivem com HIV em uso de ARV.
O uso correto destas medicacdes tem possibilitado suprimir a replicacdo do virus e restaurar
parcialmente o sistema imunoldgico das pessoas que vivem com HIV, levando a reducéo das
complicagdes relacionadas a AIDS (Deeks, Lewin, & Havlir, 2013; Grinsztejn et al., 2014;
Lundgren et al., 2015). Além da melhora da satde, o0 uso de ARV reduz consideravelmente a
transmissdo do virus e prolonga os anos de vida dos pacientes (Cohen et al., 2011; Deeks,
Lewin, & Havlir, 2013; Lundgren et al., 2015).

O inicio do tratamento de forma precoce logo ap6s o diagnostico, independentemente
de condicdes clinicas, tem se mostrado benéfico para a salde das pessoas que vivem com
HIV. Entretanto, a continuidade do tratamento, que envolve a retencao ao tratamento de HIV
e a adesdo a medicacdo, tem sido um dos principais desafios no cuidado de pessoas vivendo
com HIV no mundo e no Brasil. Nas mulheres, um periodo critico para a retencao e a adesao
apontado por diversos pesquisadores é o periodo apds o parto. Diversos estudos tém enfocado
a retencdo ao tratamento de HIV e a adesdo a ARV em mulheres no periodo pés-parto, mas
menos estudos envolvem mulheres brasileiras.

Neste sentido, o objetivo geral do presente estudo foi investigar a retencdo ao
tratamento de HIV e a adesdo a medicacdo antirretroviral no contexto da maternidade: da
gestacdo ao terceiro més de vida do bebé. Para tanto, foram realizados dois estudos. O Estudo
1 teve o objetivo de investigar a retencdo ao tratamento de HIV e a adesdo a medicacdo
antirretroviral de mulheres nos primeiros trés meses apds o parto. Através de uma abordagem
guantitativa, se examinou os fatores sociodemogréaficos, clinicos e psicossociais que afetam a
retencdo ao tratamento de HIV e a adesdo a medicagdo antirretroviral em mulheres no periodo
apos o parto. Ja, o Estudo 2, investigou qualitativamente os fatores que favorecem ou
dificultam a retencdo e a adesdo ao tratamento tanto na gestagdo como no pdés-parto.
Utilizando uma abordagem de estudo de casos, investigou, em particular, os sentimentos e
percepcdes das mulheres em relacdo ao seu diagndstico, seu proprio tratamento e frente ao

tratamento preventivo do bebé.
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A seguir, inicialmente se apresenta um panorama sobre a epidemia do HIV e uma
breve caracterizacdo do tratamento da infeccdo pelo HIV na atualidade, com destaque para 0s
desafios do diagndstico da infeccdo pelo HIV em gestantes, do tratamento preventivo do bebé
e do tratamento de HIV em mulheres, principalmente no contexto da maternidade. Em um
segundo momento, revisa-se estudos que tém enfocado a retengédo ao tratamento de HIV e a
adesdo a medicacao antirretroviral no contexto do HIV, especialmente em mulheres durante a

gestacdo e apds o parto.

Epidemia de HIV: aspectos epidemiologicos, clinicos e sociodemogréaficos

Desde sua descoberta, em 1980, o HIV, que causa a AIDS, tem sido foco de atengéo e
de esforcos de pesquisadores, gestores e sociedade civil para acabar com a epidemia da AIDS.
De fato, varios avancos aconteceram desde os primeiros casos diagnosticados na década de
80. De acordo com UNAIDS (2016), no mundo, tem se observado uma reducdo de casos
novos de infec¢do pelo HIV. Em 2015, ocorreram 2,1 milhdes de novas infecgdes pelo HIV
em comparagdo ao ano de 2010, em que houve 2,2 milhdes. Também no mundo houve uma
gueda de 26% no namero de mortes por doencas relacionadas a AIDS desde 2010, totalizando
1,1 milhdo de mortes em 2015 em comparacdo ao numero de mortes em 2010, 1,5 milhdo
(UNAIDS, 2016).

Apesar da queda da mortalidade e do nimero de novas infec¢des pelo HIV, o cenario
epidemioldgico atual da epidemia mundial de AIDS ainda € bastante preocupante. Dados do
ultimo relatério da UNAIDS (2016) apontam que, em 2015, no mundo, 36,7 milhdes de
pessoas viviam com HIV. Destas, 54% delas ndo estavam em tratamento antirretroviral, e
muitas delas ndo sabiam que estavam infectadas pelo HIV.

Além disso, para pbr fim a epidemia até 2030, meta almejada pela UNAIDS, é
fundamental considerar as disparidades do nimero de infeccdes pelo HIV entre as diferentes
regides do mundo, paises e populagdes (UNAIDS, 2016). Quanto as regiGes, em algumas
como a Asia, o Pacifico e as regides sul, leste, oeste e central da Africa, tem ocorrido uma
reducdo de novas infec¢bes pelo virus nos Gltimos cinco anos, enquanto, em outras, tem se
observado um aumento significativo de 57% de novas infeccdes pelo HIV, como no leste da
Europa e Asia Central. J4, na América Latina e Caribe, nos Gltimos cinco anos, a taxa de
novas infecgdes pelo HIV manteve-se estidvel, em torno de 100.000 por ano. Atualmente,

estima-se que dois milhdes de pessoas vivam com HIV na América Latina e Caribe.
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Do mesmo modo, em relacdo as populagdes, sabe-se que hd um risco aumentado de
infeccao pelo HIV em alguns grupos populacionais, denominados de “populagdes-chave”, no
qual se encontram profissionais do sexo, usuarios de drogas injetaveis, homens que fazem
sexo com homens, transgéneros e prisioneiros (UNAIDS, 2016). Seguindo essa tendéncia
global, na América Latina, dois tercos das novas infeccBGes pelo HIV ocorrem entre pessoas
das populagdes-chave e seus parceiros sexuais.

No Brasil, nos ultimos anos, a epidemia de HIV também estd concentrada em
populagdes-chave. Conforme dados do ultimo boletim epidemioldgico (Ministério da Saude,
2015a), tem se observado um aumento do percentual de casos de AIDS entre homens que
fazem sexo com homens que, entre 2005 e 2014, subiu de 34,9 % para 44,9%. A reviséo
sistematica e meta-analise conduzida por Malta (2010) encontrou uma prevaléncia elevada de
HIV na populacdo brasileira entre homens que fazem sexo homens (13,6%), assim como
também entre mulheres profissionais do sexo (6,2%) e usuérios de drogas injetaveis (23,1%).
Os resultados evidenciam o risco aumentado de transmissdo do HIV nestas populagdes-chave
em comparacao a populacdo geral, com prevaléncia mais baixa, em torno 0,6%.

Além das populagbes-chave, a Organizacdo Mundial da Saude (2015a) também alerta
para a vulnerabilidade das mulheres para a infeccdo pelo HIV. Além de biologicamente, terem
um risco aumentado de infectar-se quando expostas ao virus do HIV, fatores sociais - como a
exploracdo e violéncia sexual contra as mulheres e a falta de poder social e econémico delas
na sociedade - também tém contribuido para os casos de infeccdo pelo HIV entre mulheres em
todo mundo. Do mesmo modo, globalmente, as mulheres mais jovens também tém sido
consideradas um grupo bastante vulneravel para a infecgdo do HIV. No ano de 2015, 20% das
novas infeccdes pelo HIV em adultos no mundo ocorreram entre mulheres jovens com idades
entre 15 e 24 anos e adolescentes, apesar deste grupo corresponder mundialmente a apenas
11% da populagdo adulta (UNAIDS, 2016). Alguns fatores adicionam o0 risco de as
adolescentes e mulheres jovens se infectarem como as desigualdades de género, a pobreza, a
violéncia, 0 acesso insuficiente a educacéo e a servicos de saude reprodutiva e sexual.

Em relacdo ao Brasil, quanto a faixa etaria, também tem ocorrido um aumento do
numero de casos de AIDS entre os mais jovens. De acordo com o Ultimo boletim
epidemioldgico do Ministério da Saude (Ministério da Saide, 2015a), em meninas com idades
entre 15 e 19 anos, houve um aumento da taxa de deteccdo de AIDS entre 2005 e 2014 de 3,4
para 4,2 casos por 100 mil habitantes. Também, em meninos com idades entre 15 e 19 anos,
essa taxa triplicou, subindo de 2,1 casos por 100 mil habitantes para 6,7; e entre 20 e 24 anos,
a taxa dobrou, de 16 para 30,3. Esses dados indicam que a idade tem sido um fator de risco de
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transmissdo do virus do HIV, o que também deveria ser considerado pelas politicas publicas
de saude.

Além da idade, em ambos os sexos, também chama a atencdo que a maioria dos casos
de AIDS no Brasil concentra-se em pessoas com baixa escolaridade - com menos de oito anos
de estudo (Ministério da Salde, 2015a). Contudo, entre as mulheres brasileiras com
diagndstico de AIDS, um percentual menor apresenta grau de instrucdo mais elevado, com
apenas 3,8% delas com nivel superior completo e 2,4% com nivel superior incompleto. Ja,
entre 0s homens, o grau de instrucdo tende a ser mais elevado, com 12,3% deles com nivel
superior completo e 7,8% com nivel superior incompleto. Para as mulheres, além dos fatores
descritos acima, a baixa escolaridade normalmente tende a estar relacionada a piores
condicdes econdmicas, provavelmente dificultando o acesso aos servicos de saude e a
informacao, tornando-as mais vulneraveis para a infeccdo do HIV. Este perfil epidemiologico
também deveria ser considerado no desenvolvimento de estratégias de prevengdo de HIV a
fim de torna-las mais efetivas entre as mulheres.

Ainda em relacdo ao Brasil, apesar do aumento de casos entre a juventude e da alta
incidéncia nas populacGes-chave que tem caracterizado a atual situacdo epidemioldgica
brasileira, a epidemia de HIV esta estavel (Ministério da Saude, 2015a). Nos Gltimos dez
anos, tem se observado uma estabilizacdo da taxa de detec¢do de AIDS, com uma média de
20,5 casos de AIDS por 100 mil habitantes. Desde o inicio da epidemia em 1980 até junho de
2015, no Brasil, ja foram registrados 798.366 casos de AIDS, sendo que a maioria destes
concentra-se nas regioes Sudeste (53,8%) e Sul (20%). Contudo, como mundialmente,
algumas regides também tém apresentado taxas de casos de AIDS mais elevadas, como é o
caso do estado do Rio Grande do Sul (38,2/100 mil habitantes) e o0 do Amazonas (39,2/100
mil habitantes). Da mesma forma, Porto Alegre é a capital do pais com maior taxa de
deteccdo de AIDS (94,2 casos por cada 100 mil habitantes), quase cinco vezes maior do que a
taxa nacional.

Quanto as formas de transmissdo, no Brasil, ainda existe um predominio de
transmissdo por relages heterossexuais tanto entre homens como em mulheres, sendo que,
entre individuos com mais de 13 anos de idade, a principal via de transmissdo do HIV é a
sexual (Ministério da Saude, 2015a). Nos Ultimos anos, existe uma tendéncia de aumento de
casos entre homens, enquanto entre as mulheres, foco do presente estudo, desde 2009, tem se
observado uma diminui¢do de casos de AIDS. Esse dado é bastante evidente na ultima

década, entre 2005 e 2014, periodo durante o qual houve uma reducdo de 18,9% de casos
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entre as mulheres - contrastando com o aumento de casos entre mulheres que ocorreu no
periodo de 1980 e 2003.

Todavia, cabe ressaltar que, desde o inicio da epidemia, a grande maioria dos casos de
mulheres (49,8%) ocorreu entre aquelas com idades entre 25 e 39 anos, ou seja, em idade
reprodutiva (Ministério da Saude, 2015a). Tanto que, entre gestantes, houve um aumento da
taxa de deteccdo de HIV, com um aumento de 30% nos ultimos 10 anos. Mais ainda, o estado
do Rio Grande do Sul é o que apresenta a maior taxa de deteccdo entre gestantes (8,8 casos
para cada mil nascidos vivos), 2,1 vezes maior do que a taxa nacional; e, dentre as capitais,
Porto Alegre, a maior taxa de detecgdo em 2014 (19,6 casos por mil nascidos vivos), 7,5
vezes maior do que a nacional.

Ainda em relacdo ao Brasil, um importante avanco da resposta brasileira a epidemia de
AIDS é a diminuicdo da mortalidade nos ultimos anos. Como tem ocorrido globalmente, tem
diminuido o nimero de mortes por causas relacionadas a AIDS (Domingues & Waldman,
2014; Ministério da Saude, 2015a). Ao comparar taxas de mortalidade e de sobrevivéncia
antes (1988-1996) e ap6s (1997-2003) a introducdo da terapia antirretroviral no Brasil, a
pesquisa conduzida por Tancredi e Waldman (2014), que envolveu pacientes com AIDS com
mais de 13 anos de idade da cidade de Sao Paulo (N= 6.594), constatou um declinio de 63,2%
da mortalidade de pessoas vivendo com HIV entre 1995 e 2005. Entre as causas, observou-se
uma tendéncia de decréscimo entre 1996 e 2006 nas mortes por infeccBes oportunistas, como
tuberculose e pneumonia, correspondendo respectivamente a uma queda de 82,8% e 75,3%.
Em contrapartida, houve um aumento da mortalidade por causas ndo relacionadas a AIDS,
como doencas cardiovasculares, que foram responsaveis por 50% das mortes ocorridas no
periodo entre 2000 e 2006.

Esses dados refletem o atual cenario de tratamento da infeccdo pelo HIV. O acesso ao
tratamento tem possibilitado diminuir o nimero de mortes relacionadas a AIDS no mundo
(UNAIDS, 2016). O Brasil é considerado um pais pioneiro no tratamento e enfrentamento da
epidemia de HIV. Desde 1996, o acesso gratuito e universal ao tratamento com medicagao
antirretroviral foi garantido pelo governo brasileiro, o que foi considerada uma decisdo inédita
para um pais em desenvolvimento (Ministério da Saldde, 2015b). Da mesma forma,
atualmente, esse investimento historico do Brasil no tratamento de HIV reflete-se na oferta de
22 medicamentos. Além disso, o Brasil foi o primeiro pais em desenvolvimento e um dos trés
primeiros do mundo que introduziu a estratégia de “tratamento como prevencdo”, ou seja,
tratar todas as pessoas vivendo com HIV, independentemente da sua condigdo imunologica.

Sendo assim, desde dezembro de 2013, um novo protocolo de tratamento de HIV determinava
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que, independentemente das condicdes clinicas, todas as pessoas vivendo com HIV deveriam
iniciar o uso de ARV. Essa medida visava melhorar qualidade de vida para as pessoas que
vivem com HIV e também reduzir a transmisséo do virus.

Por fim, ainda em relacdo a atual situacdo epidemioldgica do Brasil, outro importante
avanco da resposta a epidemia de HIV no Brasil é a reducéo da transmisséo vertical, que pode
ocorrer pela exposi¢do do bebé ao virus durante a gravidez, o trabalho de parto, o parto ou
através do aleitamento materno. De fato, com o desenvolvimento de politica de saude publica
brasileira voltada para as gestantes vivendo com HIV, nos ualtimos anos, no Brasil, a
transmissdo vertical do HIV diminuiu 33,3% nos ultimos dez anos (Ministério da Salde,
2015a). No inicio da epidemia, nos anos 80, as taxas de transmissdo vertical no Brasil eram
em torno de 25%, enquanto atualmente podem chegar a menos de 1% (Ministério da Saude,
2015b). Essa queda se deve as medidas profilaticas que tém sido tomadas para evitar a
transmisséo vertical de HIV, que serdo detalhadas posteriormente.

A partir deste panorama sobre a epidemia de HIV, percebe-se que houve um avanco
no controle da epidemia tanto mundialmente como no Brasil, com diminui¢cdo no nimero de
novos casos e de mortes em decorréncia de doencas relacionadas a AIDS. Da mesma forma,
apesar dos avangos que ainda sdo necessarios para a melhoria do atual cenéario
epidemioldgico, a queda da taxa de transmissao vertical nos ultimos anos evidencia o sucesso
das medidas profilaticas que tém sido utilizadas no sistema publico de salde. Entretanto,
sabe-se que, por se tratar de uma doenca ainda sem cura, que € cronica, o diagnostico e o
tratamento da infeccdo pelo HIV envolvem importantes repercussfes emocionais para as
pessoas que vivem com HIV. Mais ainda, no caso das mulheres que engravidam no contexto
de HIV, além do seguimento do seu prdprio tratamento, sera necessario lidar com as tarefas e
angustias do processo de tornar-se mée e ainda preocupar-se com a saude do bebé e os riscos
de transmissdo vertical. Neste sentido, discute-se a seguir o impacto emocional e psicossocial
do diagnéstico e da infeccdo pelo HIV e os desafios do tratamento de HIV em mulheres,
principalmente no contexto da maternidade, o que envolve também o tratamento preventivo
do bebé.

Diagnostico e tratamento da infec¢do pelo HIV em mulheres: aspectos clinicos e
psicossociais
Desde 2015, a Organizagdo Mundial da Saude recomenda o inicio do ARV

independentemente das condicdes clinicas e da contagem de células de defesa - com destaque
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para as células denominadas linfocitos TCD4 (World Health Organization, 2015b). Essa
medida visa diminuir as complicagdes clinicas relacionadas a AIDS e o risco de transmisséo
do virus. Sabe-se que quando a pessoa que vive com HIV estd sem tratamento, ocorre uma
reducdo gradual das células de defesas, levando ao surgimento de infec¢bes oportunistas (por
exemplo tuberculose) e consequentemente com risco de morte das pessoas infectadas pelo
HIV. A histéria natural da infeccdo pelo HIV envolve uma fase aguda, outra de laténcia
clinica (normalmente com exame clinico normal), uma fase sintomatica e, por fim, uma fase
avancada (Ministério da Saude, 2015c). A fase aguda corresponde ao periodo entre as
primeiras semanas da infec¢do pelo HIV até o aparecimento dos anticorpos, que geralmente
surgem em torno da quarta semana apés a infeccdo. Em torno da terceira semana apds a
infeccdo, as pessoas podem apresentar a sindrome retroviral aguda (SRA) que acomete 50 a
90% das pessoas infectadas pelo HIV, mas que por apresentar sintomas similares a outras
infecgBes, geralmente ndo sdo associados a infeccdo pelo HIV. Na fase sintomatica, a
contagem de TCD4 diminui normalmente entre 200 e 300 células/mm?3 de sangue, e surgem
0s primeiros sintomas (ex. diarreia cronica, leses orais, fadiga, sudorese noturna e infeccdes
bacterianas). Por fim, na fase avancada da doenca, surgem as infeccdes oportunistas (ex.,
neurotoxoplasmose, meningite, tuberculose) e também neoplasias (ex. linfoma ndo Hodgkin,
sarcoma de Kaposi), que caracterizam a AIDS. Normalmente, nesta fase, a contagem de
células TCD4 pode ser menor do que 200 células/mm?3 de sangue. Além disso, nesta fase da
doenca, o HIV pode desencadear processos inflamatorios, provocando danos ao figado
(nefropatia), cérebro (neuropatia) e coracdao (miocardiopatia).

Levando em conta a evolugdo natural da doenga sem tratamento, uma das principais
metas do tratamento em pacientes assintomaticos e/ou com contagem de TCD4 acima de 350
(células por mm3 de sangue) € diminuir o surgimento de infec¢bes oportunistas. Evidéncias de
estudos recentes tém demonstrado beneficios do inicio precoce do uso de ARV para a saude
das pessoas que vivem com HIV (Grinsztejn et al., 2014; Lundgren et al., 2015). De fato, ao
avaliar os resultados clinicos do inicio de tratamento precoce em pacientes com contagem de
TCD4 de 350-550 (n=886) e de tratamento tardio em pacientes com TCD4 inferior a 250 (n=
875), Grinsztejn et. al. (2014) evidenciaram que problemas de saude relacionados a AIDS
(como tuberculose) foram mais frequentes entre os pacientes com tratamento tardio. Também
0os resultados indicaram que aqueles pacientes que iniciaram tratamento tardiamente
obtiveram aumento da contagem de TCD4, mas ndo atingiram o mesmo nivel daqueles com
inicio de tratamento precoce, indicando que o inicio tardio pode diminuir ou retardar a

restauracdo do sistema imunologico. De modo semelhante, o ensaio randomizado realizado
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por Lundgren et al. (2015), que avaliou os beneficios e riscos do inicio de ARV em pacientes
assintomaticos com contagem de TCD4 superior a 350 células por mm3 de sangue, corroborou
os achados de Grinsztejn et. al. (2014). Ao comparar adultos vivendo com HIV com inicio
imediato de ARV (N= 2326) e adultos vivendo com HIV com inicio de ARV quando a
contagem de células TCD4 era menor que 350 células por mm3 de sangue ou outra condicao
clinica que indicasse o inicio do ARV (N= 2359), os pesquisadores identificaram que o
tratamento imediato reduziu a chance de morte por problemas relacionados a AIDS e aqueles
ndo relacionados a AIDS (ex. problemas cardiovasculares). Com base nos resultados
encontrados, 0s pesquisadores concluiram que o inicio precoce do tratamento (com contagem
de TCD4 superior a 500) deveria ser recomendado para 0s pacientes vivendo com HIV.

Mais ainda, o inicio da terapia antirretroviral independentemente da contagem de
TCD4 tem sido recomendado com o objetivo de reduzir o risco de transmissao sexual (World
Health Organization, 2012). Um estudo randomizado buscou avaliar o efeito do uso da
medicacdo antirretroviral na prevencdo da transmissdo do virus para 0s parceiros (as) ndo
infectados (Cohen et al., 2011). Para tanto, participaram 1.763 casais sorodiscordantes, sendo
gue a maioria dos casais era heterossexual (97%) e casado (94%). Aleatoriamente, 0s
participantes foram alocados para tratamento precoce, cujo inicio era com contagem de TCD4
entre 350 e 500 mm3 (n=886), ou para tratamento tardio, que era iniciado quando a contagem
de TCD4 era menor que 250 mm3 ou surgiam sintomas relacionados a AIDS (n= 877). Ao
comparar com 0 grupo que iniciou tratamento tardiamente, identificou-se uma reducdo de
96% da transmisséo sexual entre os participantes com tratamento precoce. Tais achados
apoiam a ideia do tratamento como forma de prevenir novas infeccdes de HIV. Além disso, 0
inicio precoce do ARV também foi associado a beneficios clinicos para o0s pacientes vivendo
com HIV, com destaque para menor risco de tuberculose, resultado similar aos estudos
descritos acima.

Contudo, sdo evidentes as dificuldades relacionadas ao tratamento de uma doenca
crébnica. Um deles é o surgimento de morbidades ndo relacionadas a AIDS, como por
exemplo, céncer, doengas renais, osteoporose ou osteopenia, doencgas cardiovasculares,
problemas neurocognitivos e problemas no figado (Deeks et al., 2013). Esses problemas estéo
relacionados aos efeitos adversos e a toxicidade das medicagOes antirretrovirais que
necessitam ser utilizadas continuadamente.

No caso da epidemia brasileira, apesar dos avancos e do acesso universal & medicacéo
antirretroviral, que € uma politica de satde publica bem-sucedida no Brasil, por se tratar de

uma infeccdo assintomatica nos estagios iniciais, o diagndéstico tardio ainda é uma realidade
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para muitas pessoas que se descobrem infectadas pelo virus do HIV. Por exemplo, no estudo
de Domingues e Waldman (2014), ja descrito acima, encontrou que a maioria dos
participantes (46%) estava com TCD4 inferior a 350 células/s/mm3 no momento do
diagnostico, o que € um indicador de diagnostico tardio. Ja, de acordo com Ministério da
Saude (2015a), com dados mais recentes de 2015 (até outubro), 25% das pessoas chegaram
neste ano aos servigos de salde com contagem de TCD4 inferior a 200 células/mm3; enquanto
em 2009, foram 31%. Mesmo tendo havido uma melhora no diagnéstico da infeccdo pelo
HIV no Brasil, que tem sido cada vez mais precoce, ao analisar os dados coletados pelo
Ministério da Saude (2015a), observa-se que ainda é pequeno o percentual de pessoas que séo
diagnosticados com contagem de TCD4 superior a 500 células/mm?3 (40%), ou seja, nos
estagios iniciais da infec¢cdo. Como destacado por Tancredi e Waldman (2014), os pacientes
com diagndstico de AIDS com menor contagem de TCD4 no momento do diagndstico tem
apresentado menor taxa de sobrevivéncia. Neste sentido, além do acesso a tratamento, é
fundamental o diagndstico precoce da infecgdo pelo HIV.

Visando uma melhoria desta realidade, em 2014, a UNAIDS reconheceu metas para o
monitoramento clinico das pessoas que vivem com HIV, conhecidas como meta 90-90-90,
que devem ser atingidas até 2020 por todos os paises no mundo, a saber: 90% das pessoas
com HIV diagnosticadas; 90%, em tratamento com ARV; e 90% das pessoas em uso de ARV
com supressao viral, que corresponde ao nivel de carga viral indetectavel (UNAIDS, 2016).
No Brasil, estima-se que, até o fim de 2014, 781.000 pessoas estavam vivendo com HIV,
sendo que 649.000 (83%) tinham sido diagnosticadas (Ministério da Sadude, 2015a). Dentre as
estratégias que tém sido utilizadas para a detecgdo precoce encontra-se 0 uso do teste rapido
no diagnostico da infeccdo pelo HIV. No Brasil, desde 2005, os testes rapidos de HIV foram
disponibilizados na rede publica, nos servicos de assisténcia especializada em HIV/AIDS,
unidades basicas de salde e hospitais, possibilitando o resultado em trinta minutos. Outro
avanco para o acesso ao diagndstico € a oferta do teste de fluido oral, produzido no pais, que
tem sido utilizado para facilitar principalmente o diagnostico de popula¢bes-chave. Muitas
vezes, 0 estigma e a criminalizagdo do uso de drogas, do sexo entre pessoas do mesmo sexo e
da profissionalizacdo do sexo podem dificultar o acesso destas populagdes-chave aos servicos
de saude em diversos paises (UNAIDS, 2016). Por isso, iniciativas como essa deveriam ser
ampliadas, ja que tem conseguido aumentar o acesso ao diagndstico de populacdes que
tendem a manter-se afastadas dos servicos de saude.

Além do temor do preconceito que pode impedir o acesso aos servigcos de saude,
muitas vezes a populacdo em geral pode ndo buscar espontaneamente realizar o teste de HIV
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por ndo se considerarem em risco de infectar-se. Por exemplo, na primeira pesquisa sobre
conhecimento, atitudes e praticas no municipio de Sdo Paulo (2011), foi realizado um
inquérito domiciliar realizado com 4.318 pessoas de ambos 0s sexos, com idades entre 15 e
64 anos, que teve o objetivo de avaliar o conhecimento, as atitudes e as préaticas relacionadas a
doengas sexualmente transmissiveis (DST), HIV e hepatites virais entre a populagdo residente
da cidade de S&o Paulo. Os resultados revelaram que menos da metade dos participantes
(35%) haviam realizado teste para diagnostico da infeccdo pelo HIV alguma vez na vida. Um
percentual maior de mulheres (41,8%) ja tinha realizado o teste em comparacdo aos homens
(28,2%). Contudo, entre os homens, dentre 0s motivos mais frequentes para o teste foi
curiosidade (28,1%), indicacdo médica (24%) e doacdo de sangue (15,3%). J&, entre as
mulheres, o principal motivo foi o pré-natal (41,3%), seguido pela indicagdo médica (22,4%)
e pela curiosidade (14,7%). Poucos participantes referiram procurar a testagem por algum
comportamento de risco: entre 0os homens (7,1%) e as mulheres (4,2%). Embora a maioria das
mulheres (53,8%) conhecesse algum servico de saude onde o teste de HIV poderia ser feito
gratuitamente, um percentual menor delas realizou a testagem por identificar algum
comportamento de risco para infeccdo pelo HIV. Tais dados sugerem que as mulheres tendem
a realizar o teste de HIV mais frequentemente durante as consultas de pré-natal.

De fato, resultado similar foi encontrado por outro estudo nacional com mulheres
vivendo com HIV (Manenti et al., 2011). Ao investigar as caracteristicas clinicas e
epidemioldgicas de gestantes catarinenses vivendo com HIV (N=46), estes pesquisadores
verificaram que a maioria delas (66%) também tinha sido diagnosticada durante a gestacédo.
Quanto ao uso de preservativo nas relagdes sexuais com parceiro fixo na vida, 55,5% delas
referiu nunca fazer uso de preservativos; e 40%, uso irregular. O uso do preservativo nas
relacBes sexuais com parceiro eventual também foi referido por poucas participantes. Ainda
em relacdo aos resultados do estudo de Manenti et al. (2011), destaca-se que 20% das
mulheres foram diagnosticadas tardiamente durante a gestacéo, retardando ou dificultando o
inicio do ARV. Dessa forma, em conjunto, esses achados sugerem que, de modo geral, as
mulheres podem adotar comportamento de risco para transmissdo do HIV, como as relagdes
sexuais desprotegidas, mas por ndo se considerarem em risco, podem ndo buscar
espontaneamente a testagem, levando a um diagnostico tardio, colocando-as em situacdo de
maior vulnerabilidade assim como seus bebés. Quando o diagndstico é realizado antes ou
durante o pré-natal, o risco de transmissao vertical de HIV é menor do que 5% (Kupek &
Oliveira, 2012), chegando no Brasil a menos de 1% (Saude, 2015b), como ja salientado
anteriormente. Em contrapartida, Kupek e Oliveira (2012), ressaltaram que o diagnostico
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durante ou apos o0 parto aumenta a possibilidade de transmiss&o do virus HIV, com taxas que
podem chegar respectivamente a 20% e 55%.

Dessa forma, é fundamental a implementacdo de cuidados adequados para evitar a
transmissdo do virus do HIV para os bebés. A profilaxia da transmissdo vertical envolve
diversas medidas durante a gestagdo, o parto e, posteriormente, no puerpério e primeiros
meses de vida do bebé. Idealmente, durante a gestacdo, a primeira consulta de pré-natal
deveria ser realizada até 14% semana de gestacdo, quando é feito exame de sangue para
contagem de carga viral (Ministério da Saude, 2015c). O tratamento atual de primeira linha
para as gestantes é a combinacdo de trés medicacdes antirretrovirais (tenofovir, lamivudina e
efavirenz), em dose fixa combinada, ou seja, um comprimido por dia, visando facilitar a
adesdo. Ja, para aquelas ja em uso de ARV com supressdo viral, a recomendacdo do
Ministério da Saude (2015c) é manter o mesmo esquema de tratamento. Posteriormente, a
partir da 342 semana de gestacdo, todas as gestantes devem realizar novo exame de sangue de
contagem de carga viral, cujo resultado é utilizado para definir a via de parto (vaginal ou
cesarea). Nas gestantes que apresentam nivel de carga viral abaixo de 1.000 copias/ml, o risco
de transmissdo vertical € muito baixo, com taxa de transmissdo do virus inferior a 1%
(Ministério da Saude, 2015c). Por isso, nestes casos, caso ndao haja indicacdo de cesarea por
outra razdo, deve ser indicado o parto vaginal. Mas, para as gestantes com carga viral maior
gue 1.000 copias/ml ou desconhecida, é recomendada a cesariana eletiva na 38% semana de
gestacdo. Durante o parto, € administrada a medicacdo antirretroviral zidovudina (AZT)
injetavel como medida profildtica. Quanto ao bebé, deve iniciar o uso de AZT
preferencialmente ainda na sala de parto, que devera ser continuada durante as primeiras
quatro semanas de vida. Nos casos em que a carga viral da mée seja desconhecida ou maior
que 1.000 copias/ml, devera ser acrescentada para o bebé outra medicacao antirretroviral, a
nevirapina. Além disso, as mdes sdo orientadas a ndo amamentacdo, que devera ser
substituida pela férmula lactea infantil, visando diminuir o risco de transmissdo do virus
através do leite materno. Em conjunto, essas medidas profilaticas tém contribuido para
diminuir as taxas de transmissao vertical (Ministério da Salde, 2015a).

Apesar dos resultados satisfatorios dos cuidados com a saude de gestantes vivendo
com HIV, que tem possibilitado reduzir os riscos de transmissao do virus para o bebé, como
ja mencionado, muitas mulheres ainda tém sido diagnosticadas tardiamente seja durante o pré-
natal ou até mesmo no parto. Além das angustias préprias da maternidade, normalmente
vivenciadas pelas mées, a literatura tem evidenciado um aumento de culpas, ansiedades e

preocupacdes com o bebé principalmente entre aquelas diagnosticadas durante a gestacdo ou
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apo6s o parto (Gongalves & Piccinini, 2008, 2015; Rigoni, Pereira, Carvalho, & Piccinini,
2008). Por exemplo, o estudo de Gongalves e Piccinini (2008), que investigou a experiéncia
da maternidade em mulheres vivendo com HIV no terceiro més de vida do bebé, no qual
participaram trés mées que ja conheciam seu diagnostico e trés diagnosticadas apds o parto,
constatou que com aquelas mées cujo diagnostico era ainda bastante recente, ocorrido no
parto, o0 medo de preconceito, da propria morte e preocupa¢do com sua salde e do filho
pareciam mais intensos do que entre aquelas mées que engravidaram ja sabendo sobre a
infeccdo pelo HIV. Como discutido pelos autores, possivelmente, para aquelas que ja
conheciam seu diagnostico, o conhecimento sobre a doenca proporcionava seguranca e
auxiliava a lidar com a maternidade. De forma similar, outra pesquisa conduzida por
Gongcalves e Piccinini (2015), que investigou quatro mées com diagnéstico antes ou durante a
gestacdo em um contexto de uma intervencdo psicoeducativa, também revelou o impacto
emocional do diagnostico durante o pré-natal. Em um dos casos estudados, o diagnostico
envolveu intensa culpa frente ao diagnostico, pelo medo de ter infectado parceiros sexuais e
seu préprio filho. Ja, para outra participante, o diagnostico durante o pré-natal foi bastante
penoso, tanto pelo seu estado de saude bastante critico como pelas diavidas sobre seu
tratamento e do seu filho, incrementando as preocupacfes com sua saude e a do filho. Por
outro lado, como discutido por esses autores, a revelacdo do diagnostico para pessoas
significativas da familia parece ter consolidado relagbes de intimidade e apoio para estas
médes. Mais ainda, a propria intervencdo psicoeducativa durante a gestacdo, ao proporcionar
oportunidade para informacoes, escuta e reflexdes, pode propiciar mais seguranca das mées
em relacdo a profilaxia da transmissdo para o bebé e na relagdo com sua doenca, assim como
alivio emocional para elas (Goncalves & Piccinini, 2015). De fato, mostrou-se bastante
importante a postura de apoio e de empatia por parte dos profissionais de salde, o que
facilitava o enfrentamento da doenca e do préprio tratamento.

Além de lidarem com o diagnostico de uma doenca crbnica, que, por vezes, como
vimos, pode envolver ameaca a propria vida, outro desafio para as mulheres que vivem com
HIV no contexto da maternidade é o tratamento preventivo do bebé. Se, por um lado, as
medidas de profilaxia da transmissdo vertical protegem a salde das criangas, evitando a
transmissdo vertical, o tratamento preventivo do bebé envolve importantes repercussoes
emocionais para essas maes. O estudo de Rigoni et al. (2008), no qual participaram seis maes
com diagnostico de HIV - trés delas com diagnostico na gestacdo - com idades entre 22 e 42
anos, cujos bebés ainda estavam em investigacdo de sua condi¢cdo sorologica, demonstrou a

angustia dessas maes diante da possibilidade de transmissdo para seus filhos, o intenso
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sentimento de culpa e 0 medo da morte do bebé. Essa preocupacdo com diagnostico era
referida pelas mulheres mesmo ap6s 0s primeiros exames de carga viral do bebé que
indicavam resultado negativo. Resultado semelhante foi encontrado por Faria e Piccinini
(2010), que, ao entrevistar cinco mulheres vivendo com HIV no dltimo trimestre de gestacéo
e no terceiro més de vida do bebé, também identificou que a preocupacdo com diagnostico
dos filhos se fazia presente mesmo apds 0s exames iniciais indicarem resultado negativo e que
estes ndo apresentavam maiores problemas de saude. Mais ainda, algumas participantes do
estudo referiram medo de que pudessem transmitir o virus através de eventuais ferimentos em
seu corpo no convivio do dia a dia com o filho. Pode-se supor que esses temores possam ser
exacerbados pelo acesso insuficiente a informacGes sobre as formas de transmissdo do virus.
Por outro lado, de acordo com Rigoni et al. (2008) e em consonancia com os achados de
Gongcalves e Piccinini (2008), as maes mais confiantes em relacdo ao tratamento preventivo
do bebé eram aquelas com diagndstico antes da gestacdo atual e com resultados satisfatorios
do proprio tratamento de salde. Possivelmente, elas tiveram mais oportunidades de
esclarecimentos sobre a infeccdo pelo HIV, a profilaxia e sobre seu tratamento, possibilitando
maior clareza sobre baixo risco de transmissdo vertical, quando a prevencdo ocorre
corretamente. J&, um diagnostico mais tardio, ocorrido durante o pré-natal, parece gerar maior
inseguranca destas mdes quanto ao futuro do seu bebé, o que deveria ser considerado em
intervencdes.

Endossando esses achados, a pesquisa conduzida por Faria, Gongalves, Carvalho,
Lopes e Piccinini (2014), na qual participaram 77 mulheres, em sua maioria casadas (76,6%),
com outros filhos (83,1%) e com diagnostico antes da gestacdo atual (74%), também destacou
0 gquanto parece ser mais dificil lidar com a confirmacdo de uma gravidez, concomitantemente
com o préprio diagnostico. Ao descrever estratégias de enfrentamento em gestantes vivendo
com HIV, este estudo evidenciou que as mulheres diagnosticadas durante a gestacdo podem
ter maiores dificuldades para buscar apoio para lidar com seu diagnéstico. Em contrapartida, a
revelacdo do diagndstico para o pai da crianca estava associada a busca de apoio social. Tais
resultados sugerem que, quando o parceiro ja sabe do diagnéstico, a mulher consegue buscar
mais apoio para lidar com sua propria doenca e o tratamento preventivo do bebé (Faria,
Gongalves, et al., 2014).

Assim como a revelagdo do diagnostico e a disponibilidade de apoio por parte de
parceiro e/ou equipe parecem favorecer a transicdo para a maternidade neste contexto, a
confirmacéo do diagnostico do bebé tambem pode contribuir para diminuir as preocupacdes
com a saude do filho. O estudo qualitativo de Faria e Piccinini (2015a), que investigou as
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representaces maternas de quatro mées vivendo com HIV, desde a gestacdo até o segundo
ano de vida do bebé, revelou que, durante a gestagcéo e os primeiros meses de vida do bebé,
predominou o temor delas de sofrerem preconceito e de serem julgadas pela sua doenca e por
estarem gravida assim como a culpa pela possivel transmissdo para o bebé. Posteriormente,
durante o primeiro e segundo ano de vida da crianga, as representacdes maternas foram se
alterando, indicando uma maior seguranca em relacdo a maternidade e a infec¢do. Outro
resultado que chamou a atencdo de Faria e Piccinini (2015) é que as maes que evitavam lidar
com as ansiedades mobilizadas pelo seu proprio diagnostico tendiam a apresentar cuidados
superprotetivos com seus filhos. Para esses autores, talvez o fato de se conectarem com 0s
lutos relacionados a sua condicdo de salde as levava a projetarem menos suas angustias para a
relacdo méae-bebé. Neste sentido, as reacdes frente ao proprio diagnostico poderdo repercutir
na relacdo méae-bebé, devendo ser consideradas no acompanhamento destas mulheres durante
a gestacdo e apos o parto.

Outra particularidade da maternidade neste contexto é a impossibilidade da
amamentacdo. Diversos estudos tém destacado os sentimentos das maes quanto a ndo-
amamentacdo (Faria & Piccinini, 2010, 2015a; Goncalves & Piccinini, 2015; Paiva & Galvéo,
2004). Neste contexto, as maes expressam fortes sentimentos de frustragdo por ndo poderem
amamentar. Também referem desconforto e medo de revelacdo do diagndstico diante de
situacbes em que sdo questionadas sobre a razdo de ndo amamentarem seu filho (Faria &
Piccinini, 2010; Goncalves & Piccinini, 2015). Inclusive, a intervencdo psicoeducativa
realizada por Gongalves e Piccinini (2015) pode antecipar dificuldades para a manutencédo do
sigilo, auxiliando as gestantes vivendo com HIV a lidar com as ansiedades relacionadas a n&o-
amamentacdo. Além de uma intervencdo psicoldgica, Paiva e Galvao (2004) alertam para a
necessidade das mulheres serem orientadas adequadamente sobre seus direitos (como acesso
gratuito a formula lactea e a medicamentos inibidores da lactacdo). Os relatos das
participantes desse estudo evidenciaram o despreparo de alguns profissionais de saude, que
por vezes manifestam reacdo negativa a gravidez no contexto do HIV, intensificando o
sentimento de culpa destas mulheres.

O estigma € sem duvida uma realidade vivida e temida pelas pessoas que vivem com
HIV. A partir de uma reviséo de estudos americanos sobre o estigma em mulheres vivendo
com HIV, que incluiu 93 estudos qualitativos conduzidos entre 1991 e 2002, Sandelowski,
Lambe e Barroso (2004) constataram que a revelacdo do diagndstico € um grande estressor e
dilema na vida destas mulheres. Quando revelam seu diagndstico, elas temem ou vivenciam

discriminagdo, rejeicdo social e violéncia nas suas relagdes sociais. Os estudos revisados



25

também sugeriram que as mulheres sofrem discriminacdo também na interacdo com
profissionais de saide, como indiferenca, maltrato, ou até mesmo profissionais ndo querendo
atendé-las, toca-las ou as pressionando para néo terem filhos.

De forma similar, um estudo qualitativo, no qual foram entrevistadas 30 mulheres
brasilienses vivendo com HIV, evidenciou que o medo do estigma e a percepgdo do
diagnostico como sinbnimo de morte podem afetar até a vida reprodutiva destas mulheres
(Sant’Anna & Seidl, 2009). Um terco delas referiu ter mudado suas escolhas reprodutivas.
Um dos motivos para adiarem seu projeto de ter um filho era 0 medo do preconceito, ja que,
para algumas, ao planejar a gravidez, seria necessario revelar seu diagnéstico. Também o
medo da propria morte e de infectar o filho foi referido pelas participantes como um dos
motivos de adiar o projeto da maternidade. Conforme discutido por esses pesquisadores,
parece que ainda existe desinformacdo por parte de algumas mulheres sobre a profilaxia da
transmissdao vertical. Como j& discutido acima, € notéria a necessidade de oferecer
informacdes suficientes e apoio emocional a essas mulheres para lidarem com seu
diagnostico, buscando evitar também maiores danos a vida reprodutiva delas.

Outro aspecto que também merece atencdo por parte dos servicos de saude é a vida
sexual das mulheres que vivem com HIV que pode ser bastante afetada pelo diagnostico
(Moura, Lima, & Silva, 2012; Sant’Anna & Seidl, 2009; Scanavino & Abdo, 2010). Na
pesquisa qualitativa conduzida por Moura et al. (2012), que buscou conhecer aspectos sexuais
e reprodutivos de mulheres com HIV, com idades entre 18 e 49 anos, 64 mulheres cearenses
referiram mudancas na vida sexual ap6s o diagndstico, com destaque para a auséncia ou
reducdo da libido (28,5%) e o medo de rejeicdo e preconceito nas suas relacOes afetivas
(21,4%). Essas mudancas da vida sexual também foram encontradas por Sant’anna e Seidl
(2009) em um estudo com 30 mulheres brasilienses, no qual algumas participantes
mencionaram ter reduzido o nimero de relacfes sexuais ou até mesmo optar pela abstinéncia
sexual apos o diagnostico.

Por fim, a literatura também tem destacado o impacto do diagnostico da infecgéo pelo
HIV na salde mental das pessoas. Diversas pesquisas tém indicado uma prevaléncia de
depressdo e de outros transtornos mentais bastante elevada entre as pessoas que vivem com
HIV (Calvetti, Giovelli, Gauer, & Moraes, 2014; Castanha, Coutinho, Saldanha, & Ribeiro,
2006; R. K. Reis et al., 2011; Silveira et al., 2012). Por exemplo, no estudo de Silveira et. al.
(2012) que avaliou sintomas e fatores de risco de depressdo em 246 pacientes em tratamento
antirretroviral na cidade de Pelotas através do Inventario Beck de Depressdo, um terco dos

participantes (32%) apresentou sintomas depressivos, e essa sintomatologia esteve
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particularmente associada a baixa renda (p=0,02). Resultado semelhante foi encontrado por
Reis et al. (2011) ao investigar depresséo e qualidade de vida em 228 pacientes de Ribeirdo
Preto vivendo com HIV. Dentre os participantes, 27% apresentaram escores indicativos de
depressdo leve, moderada ou grave. Além da significativa prevaléncia de sintomas de
depresséo, evidenciou-se que as mulheres apresentaram mais frequentemente depresséo grave.

De fato, algumas pesquisas tém evidenciado elevada prevaléncia de depressdo em
mulheres vivendo com HIV (Bailey et al., 2016; Mello & Malbergier, 2006). Por exemplo, a
pesquisa conduzida por Mello e Malbergier (2006), que avaliou depressdo em 120 mulheres
de S&o Paulo com ou sem sintomas de AIDS, revelou que quase um terco das mulheres foi
diagnosticada com depressdo maior, e a depressdo maior foi mais frequente entre pacientes
sintomaticas. Também no estudo de Bayley et al. (2016), que buscou identificar fatores de
risco para depressdao em 408 mulheres ucranianas com HIV no contexto da maternidade, foi
encontrado elevado percentual de depressdo: terceiro trimestre da gestagao (27%) e entre 1-12
meses apOs 0 parto (27%). A maioria delas era casada (81%) e tinha planejado a gestacdo
(70%). As maes solteiras apresentaram percentuais ainda maiores de depressao em ambos 0s
periodos investigados. Dentre os resultados, chamou a atengéo que, apds o parto, a depressdo
foi mais frequente entre aquelas que estavam inseguras quanto a efetividade da profilaxia da
transmissdo vertical e entre aquelas que referiram preocupar-se que a profilaxia pudesse
prejudicar o bebé. Juntos, esses estudos destacam a necessidade de avaliacdo de sintomas
depressivos nas mulheres vivendo com HIV, principalmente entre as solteiras -
provavelmente com menor apoio social - e aquelas com diagnéstico de AIDS e que se possa
oferecer atendimento psicoldgico nestes casos.

Como visto acima, no mundo e no Brasil, as mulheres que vivem com HIV tém sido
foco da politica de salde publica principalmente durante a gestacdo e o parto, visando
prevenir a transmissao vertical. J&, apds o nascimento do beb& um dos desafios é o
seguimento do proprio tratamento. Ap6s o parto, independentemente da contagem de
linfocitos TCD4, todas as mulheres devem seguir o uso do ARV (Ministério da Salde,
2015c). Mesmo que algumas mudangas no tratamento tenham acontecido nas Gltimas décadas,
o tratamento do HIV continua sendo bastante dificil pela cronicidade da doenca, pelos efeitos
adversos e por ser uma doenga bastante estigmatizante. No caso das mulheres, como discutido
acima, acrescentam-se angustias pela possibilidade de transmissao para o filho, os desafios do
tratamento preventivo do bebé e a possibilidade de uso continuado de antirretroviral pelo
filho, nos casos de transmissdo vertical. Desse modo, muitas vezes, os cuidados da mulher

com sua saude podem ficar em segundo plano, e, consequentemente, 0 seguimento do proprio
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tratamento pode ser mais dificil para algumas mulheres. De fato, ap6s 0 nascimento do bebg,
muitas vezes as mulheres abandonam o tratamento do HIV. A seguir, descrevem-se estudos
que tém buscado avaliar e compreender a retencdo destas mulheres ao servico de satde apos 0

parto.

Retencéo de mulheres ao tratamento de HIV no contexto da maternidade

Como visto acima, o tratamento da infeccdo pelo HIV exige enormes esforgcos das
mulheres durante a gestacdo e ap0s o nascimento do bebé. Primeiramente, durante a gestacéo,
a adesdo a ARV é fundamental para diminuir o risco de transmisséo vertical e, apds o parto, a
continuidade do prdprio tratamento serd fundamental para a sobrevida das mulheres que
vivem com HIV. Por toda sua importancia para a satde das mulheres e das criancas, tem se
buscado avaliar e compreender fatores que favorecem a retencdo ao tratamento de HIV e a
adesdo a ARV. Embora estejam relacionados e sejam muitas vezes estudados em conjunto,
para fins didaticos, nesta secdo, apresentam-se 0s estudos sobre retencdo e na se¢do seguinte
0S que investigaram a adesdo a ARV.

A retencdo é um dos passos da continuidade do tratamento do HIV (também
denominada “cascata de cuidado™). De forma implicita, este conceito remete ao senso de
continuidade de cuidado adequado em momentos relevantes (Rollins et al., 2014), e esta
relacionado a adesdo e supressao viral, possibilitando diminuir risco de progressao da doenca
(Momplaisir et al., 2018). Para as pessoas que ja iniciaram o ARV, a continuidade do
tratamento sera essencial para manter a supressao viral, enquanto aqueles que ainda nao
iniciaram ARV, as consultas possibilitam a prevencédo e o tratamento de outras comorbidades
(como por exemplo, tuberculose) assim como monitorar carga viral e contagem de TCD4
(WHO, 2013). De fato, a literatura tem evidenciado que a descontinuidade do tratamento de
HIV aumenta o risco de mortalidade das pessoas que vivem com HIV (Mugavero et al.,
2014), aumento significativo de carga viral (> 1.000 copias/ml) e diminuicdo da contagem de
TCD4 (Aebi-Popp et al., 2016).

Levando em conta a importancia da retengdo para a salde das pessoas que vivem com
HIV, em diversos paises, pesquisadores tém buscado avaliar a retencéo ao tratamento de HIV.

Contudo, ainda ndo existe um consenso sobre como avaliar a retencdo ou a continuidade do

! A cascata do cuidado envolve diversos passos: o diagnostico da infecgéo pelo HIV, o vinculo

ao servico (linkage to care), a retencéo (“retention in care”), a adesdo a medicacéo antirretroviral e por dltimo a

supressdo viral.
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tratamento de HIV (Kay, Batey, & Mugavero, 2016; Rollins et al., 2014). Desta forma,
encontram-se estudos que avaliam retencdo através do nimero de exames de TCD4 ou carga
viral, nimero de consultas médicas realizadas (com obstetra ou médico clinico) ou niamero de
consultas perdidas durante um determinado periodo de tempo (como, por exemplo, a cada
trés, seis ou 12 meses). Geralmente, ao avaliar a retencdo em um periodo de 12 meses,
considera-se também o intervalo de tempo entre cada consulta e/ou exame (por exemplo, > 90
dias). De fato, como discutido por Mugavero et al. (2012), por ndo ser uma medida
dicotdmica, a avaliacdo da retencdo € bastante complexa, ja que a retencdo envolve mdltiplas
visitas, agendadas em intervalos de tempo variaveis e que ocorrem ao longo do tempo. Por
toda essa complexidade, esses autores sugerem que a avaliacdo da retencdo seja adaptada ao
contexto de investigacao.

Especificamente, em mulheres, diversos estudos tém demonstrado que logo apds o
parto as taxas de retencdo sdo bastante reduzidas. Por exemplo, o estudo de Phillips et al.
(2014), ao examinar retencdo seis meses apds o parto em mulheres africanas, na cidade do
Cabo (N= 358, M= 28 anos), encontraram menor percentual de retencdo apds o parto (N=
240) do que durante a gestacdo (N= 335). Neste estudo, as mulheres apresentavam taxa de
retencdo de 68% seis meses apds parto. Todas as participantes iniciaram ARV durante a
gestacdo, e a maioria delas foi diagnosticada na gestacdo atual (58%), ja tinha revelado
diagnostico (84%), estava em um relacionamento (77%) e desempregada (63%).
Corroborando esses achados, outros pesquisadores (Buchberg et al., 2015) que investigaram
mulheres norte-americanas aos trés e aos seis meses apds o parto através de um estudo misto,
encontraram que 71% delas realizaram uma consulta com obstetra até trés meses apds o parto;
um percentual menor (57%), uma consulta com meédico clinico até seis meses apds o parto; e
menos ainda (42%) realizaram ambas as consultas. Participaram 35 mulheres (M=28 anos) da
cidade de Houston recrutadas durante a gestacdo, que eram majoritariamente solteiras (65%),
negras (77%) e desempregadas (67%). Como se vé, embora similares, a taxa de retencéo
encontrada por Buchberg et al. (2015) foi menor seis meses apds o parto. Pode-se supor que o
fato da maioria delas ser solteira possa ter contribuido para maiores dificuldades de continuar
0 proprio tratamento. Na amostra estudada por Philips el al. (2014) a maioria das mulheres
estava em um relacionamento e ja tinha revelado o diagndstico. Embora muitas delas tenham
sido diagnosticadas na gestacdo atual, o que pode tornar mais dificil lidar com o tratamento,
pode ser que essas mulheres por ja terem revelado o diagnostico, conseguissem buscar mais
apoio (Faria, Gongalves, et al., 2014), consequentemente, auxiliando-as a continuar o proprio
tratamento. De fato, nas entrevistas conduzidas por Buchberg et al. (2015) que exploraram a
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experiéncia de viver com HIV, em especial as barreiras e facilitadores para retencdo, as
participantes referiram falta de apoio social fora da familia, acesso a transporte limitado,
estigma e dificuldades de conciliar cuidados com satde do bebé e seu préprio tratamento.
Além disso, uma barreira descrita pelas mulheres foi a falta de apoio social, geralmente
relacionada ao estigma j& vivido ao revelar o diagnostico. Geralmente, pelo medo de estigma,
muitas mulheres do estudo de Buchberg et al. (2015) descreveram néo revelar sua sorologia
para pessoas fora da familia, e consequentemente a rede de apoio social delas era bastante
limitada, ndo podendo solicitar ajuda de outras pessoas para auxilia-las nas diversas tarefas
que incluem trabalho, escola dos filhos e os cuidados com sua salde e a do bebé. Endossando
esses achados, utilizando o teste t, esses pesquisadores identificaram que maior contagem de
TCD4 no parto (p= 0,04), menor numero de filhos (p= 0,03), baixo nivel de depressdo (p=
0,05) e alto nivel de apoio interpessoal (p=0,05) estavam associados a retencdo trés meses
apos o parto. Como ressaltado por esses pesquisadores, mulheres com um ndmero maior de
filhos podem ter maiores dificuldades para retencdo ja que elas lidam com multiplas tarefas,
que incluiam buscar outros filhos na escola e comparecer nas consultas do bebé. Tais
resultados destacam a importancia da flexibilidade no horario das consultas nestes primeiros
meses apds o parto. Mais ainda, como ja visto acima, tem se evidenciado que as mulheres
com diagndstico de depressdo podem estar mais inseguras e preocupadas com a efetividade da
profilaxia da transmissdo vertical (Bailey et al., 2016). Neste sentido, toda angustia envolvida
nos cuidados para evitar a transmissao vertical somada a uma rede de apoio escassa para lidar
com tantas tarefas ap6s o parto talvez expliquem por que tantas mulheres abandonem o
cuidado com a propria saude.

Além do suporte social que tem se mostrado fundamental para que essas mulheres
continuem o préprio tratamento, tem se constatado que a qualidade do pré-natal influencia a
retencdo ao tratamento. Por exemplo, o estudo conduzido por Swain et al. (2016) buscou
identificar preditores da perda de seguimento do tratamento de HIV no 12° més apds parto em
mulheres diagnosticadas pelo menos um ano antes da gestagéo e residentes da cidade de Nova
York (N=980). A maioria das participantes era negra (54%), diagnosticada ha cinco anos ou
mais (67%) e com inicio do pré-natal no primeiro trimestre (53%). N&o foram incluidas
mulheres com diagndstico um ano antes da gestacdo atual. Aquelas que nao realizaram dois
ou mais exames laboratoriais de TCD4 ou carga viral, separados por intervalo de 90 dias
foram consideradas como nédo apresentando retenc¢do. Dentre as participantes, 76% delas néo
apresentavam retencdo um ano apos o parto. Identificou-se que o inicio tardio do pre-natal

durante terceiro trimestre, sem ARV durante gestacéo, ultimo exame de carga viral detectavel
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antes do parto (> 200 cépias/ml) e perda de seguimento 12 meses antes da gestagdo estavam
significativamente associados & perda de seguimento um ano apds o parto. Também aquelas
infectadas por transmissdo sexual tinham menor probabilidade de seguiram tratamento apés
parto do que aquelas infectadas por transmisséo perinatal. Outro dado que chamou a atencéo é
que aquelas com bebés nascidos com baixo peso estavam mais retidas um ano apos o parto.
De acordo com Swain et al. (2016), talvez os encontros repetidos para cuidar da saude do
bebé podem ser também vantajosos para continuidade do tratamento das mées. De forma
similar, as consultas durante o pré-natal podem ser um momento ideal para promover a
retencdo destas mulheres especialmente para aquelas que ndo estavam em tratamento ou com
dificuldades para cuidar da propria satde antes da gestacao.

Outro aspecto que merece atencdo € 0 momento que as mulheres sdo diagnosticadas. A
literatura tem demonstrado que as mulheres diagnosticadas na gestacdo atual estdo mais
propensas a abandonar o préprio tratamento (Adams, Brady, Michael, Yehia, & Momplaisir,
2015; Phillips et al., 2014). No estudo de Phillips et al. (2014), j& detalhado acima, o
diagnostico durante a gestacdo atual e o inicio tardio de ARV durante a gestacdo foram
preditores de desengajamento das mulheres seis meses ap6s o parto. Resultados similares
foram encontrados por Adams et al. (2015), que buscaram avaliar os fatores relacionados a
retencdo um ano e dois anos apos o parto através de analise de cohort de partos (N=695) de
mulheres vivendo com HIV (N= 561) no periodo de 2005-2011 na Filadélfia. Do total de
mulheres, 20% delas tiveram mais de um parto durante o periodo investigado. Neste estudo,
foram consideradas retidas aquelas mulheres que realizaram pelo menos um exame de carga
viral a cada seis meses com intervalo de 60 dias no periodo de 1 ano e 2 anos apés o parto. A
maioria delas era negra (78%) e tinha entre 24 e 34 anos de idade no momento do parto
(52%), e um terco delas (35%) tinha sido diagnosticada nos ultimos dois anos antes do parto.
Identificou-se percentual bastante pequeno de mulheres retidas um ano apés o parto (38%) e
menor ainda dois anos apds parto (25%). Aquelas com diagndstico da infeccdo pelo HIV
recente (<2 anos antes do parto) e pré-natal inadequado mais frequentemente ndo estavam
retidas dois anos apds o parto. Como ja assinalado acima, geralmente as mulheres com inicio
tardio de ARV e com diagnostico recente tiveram pouco tempo para serem aconselhadas
sobre tratamento do HIV, o que pode dificultar a continuidade do proprio tratamento (Phillips
et al., 2014), o que pode ter contribuido para percentual bem menor de retencdo um ano apos
0 parto, em comparacdo aos demais estudos descritos acima.

Somando-se a isso, cabe destacar que os resultados de Adams et al. (2015)

evidenciaram também a importancia do momento imediato ap6s o parto. As mulheres que
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realizaram pelo menos um exame de carga viral nos primeiros trés meses apOs 0 parto
estavam mais retidas um ano ap6s o parto (OR= 11,38; p<0,05) e dois anos apés o parto (OR=
6,19; p<0,05). Como discutido por esses pesquisadores, além da qualidade do pre-natal e do
tratamento de HIV durante gestacdo ser fundamental para retencdo das mulheres no po6s-parto,
os servicos de salude devem reconhecer que o periodo do pds-parto imediato (durante os
primeiros trés meses de vida do bebé) se constitui um momento oportuno para promover a
retencdo delas. Em consonancia com os achados de Swain et al. (2016), Adams et al (2015) ja
haviam assinalado que as consultas da crianca durante os primeiros meses de vida podem ser
um momento oportuno para assegurar a continuidade do tratamento destas mulheres. De fato,
0s autores observaram um percentual menor de mulheres retidas dois anos apds o parto (25%)
em comparacao ao percentual encontrado um ano ap6s o parto (39%), o que pode em alguma
medida ser explicado pelo fato das criancas, quando nédo infectadas, ndo seguiram
acompanhamento sistematico nos servicos especializados, diminuindo as oportunidades de
aconselhamento e de escuta destas mulheres, que podem ficar bastante desamparadas.
Realmente, pela experiéncia da propria autora desta tese como psicologa em servico
especializado em HIV, muitas vezes a atencdo dos profissionais de saude é dirigida para as
gestantes e, ap6s parto, para o cuidado do bebé visando garantir a profilaxia da transmissao
vertical e menos atencao € dirigida aos cuidados das préprias mulheres.

Além dos fatores interpessoais, psicoldgicos e clinicos descritos acima, caracteristicas
sociodemogréaficas também tém sido associadas a reten¢do ao longo do primeiro ano de vida
do bebé. Através da andlise de prontuérios de mulheres em tratamento de HIV com médico
clinico em Houston um ano ap6s o parto (N=213), Siddiqui, Bell, Sangi-Haghpeykar, Minard,
& Levison (2014) identificaram que 38% delas ndo compareceram a nenhuma consulta no
primeiro ano apds o parto. Aguelas que ndo retornaram até um ano apds o parto eram mais
frequentemente negras e jovens. Outro estudo conduzido por Tariq et al. (2016) que analisou
7.211 gestacOes de 5.390 mulheres em tratamento de HIV no Pais de Gales, norte da Irlanda e
Inglaterra, encontrou resultados similares, apontando que a idade e a raga foram preditores da
retencdo destas mulheres um ano apds o parto. Do total de gestacBes analisadas, em 12,5%, as
mulheres ndo retornaram ao tratamento do HIV um ano apos o parto. Um percentual maior de
mulheres negras, nascidas na Africa Subsariana (13%), ndo retornaram ao tratamento em
comparacdo as mulheres brancas, nascidas no Reino Unido (7%), com um risco duas vezes
maior (OR= 2,17, p= 0,001). Do mesmo modo, menor idade, diagnostico mais recente (ha
menos de um ano), carga viral detectavel (=50 copias/ml) e de TCD4 (= 350 células/ml) no

ultimo exame na gestacéo estavam associados a descontinuidade do tratamento um ano apés o
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parto. Como argumentado pelos pesquisadores, possivelmente as mulheres negras
apresentaram menor retencdo por serem migrantes da Africa Subsariana, o que impde a elas
muitos desafios para continuidade do tratamento do HIV, incluindo desde pobreza, isolamento
social e as dificuldades de acesso a ARV que muitas migrantes podem encontrar no Reino
Unido. J4, quanto aos demais achados, assim como ja& demonstrado nos estudos descritos
acima, alertam para o risco do abandono do proprio tratamento nas mulheres com diagndéstico
recente e que apresentam carga viral detectavel no final da gestacdo. No entanto, como ja
encontrado por Buchberg et al. (2015), neste estudo surpreende que aquelas com melhores
condic@es clinicas (contagem de TCD4 acima de 350) mais frequentemente abandonaram o
tratamento. Talvez, diferentemente do periodo da gestacdo em que a motivacdo para
tratamento é a responsabilidade com o bebé, ap6s o parto, a continuidade do mesmo
dependera da no¢éo de autocuidado da mulher (Siddiqui et al., 2014). Normalmente, quando a
contagem de TCD4 é maior (>350 células/ml), € menos provavel o surgimento de infec¢des
oportunistas e de outras complicacfes, 0 que pode explicar tal achado. Além disso, como
visto, a idade pode ser outro fator de risco para abandono das mulheres. De acordo com
Siddiqui et al. (2014), de modo geral, as mulheres mais jovens tendem a consultar menos
frequentemente um médico clinico. Estes pesquisadores também encontraram que, apds seis
semanas do parto, as mulheres compareciam mais frequentemente nas consultas com obstetra
do que com médico clinico para tratamento do HIV. Na visdo destes pesquisadores, talvez
isso se deva ao desejo de contracepc¢do, pelo vinculo ja estabelecido ao longo da gestacdo com
obstetra e também porque muitas ainda estavam lidando com um diagndstico bastante recente.

Ainda no que tange a raga, outro estudo buscou investigar as barreiras e facilitadores
de retencdo percebidos por mulheres no Alabama, Estados Unidos, ao longo dos primeiros
trés anos apds o parto (Boehme et al., 2014). Para tanto, foram entrevistadas 18 mulheres em
tratamento do HIV, que eram em sua maioria negras (83%), solteiras (18%) e com ensino
médio completo (72%). Dentre as participantes, oito delas descontinuaram uso de ARV apds
0 parto por recomendacdo médica. Um terco das participantes mencionou que a falta ou o
custo do transporte dificultava consultar regularmente. Também descreveram o quanto era
dificil conciliar o trabalho, os cuidados com filhos e suas consultas médicas. Ja, dentre os
fatores que facilitavam continuar o proprio tratamento, as mulheres afirmaram que o desejo de
continuar saudavel para cuidar dos filhos as motivava a seguir tratamento, assim como o
suporte social familiar e dos profissionais de salde. Assim como evidenciado por outros
estudos acima, estes pesquisadores enfatizaram a importancia dos servicos de saude

disponibilizar horéarios flexiveis apds o parto a fim de facilitar a retengdo destas mulheres.
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Neste estudo, a maioria delas era solteira, 0 que possivelmente restringia as possibilidades de
receber suporte social, que tem se demonstrado tdo importante neste contexto da maternidade,
em que as mulheres lidam com mudltiplas tarefas. Desta forma, além de fatores clinicos e
interpessoais, vé-se que algumas caracteristicas sociodemogréaficas, com destaque para idade,
raca e situacdo conjugal, devem ser consideradas ao avaliar se analisar a retengdo em
mulheres no pos-parto.

Em conjunto, os achados descritos acima demonstram que a avaliacdo da retencéo de
mulheres vivendo HIV no po6s-parto é bastante complexa, e 0s achados ainda pouco unanimes.
Como pdde ser visto, os percentuais de retengdo em mulheres apds o parto podem variar
enormemente, encontrando-se taxas de 25 a 70%. Tal variacdo parece se dever a diversidade
das medidas utilizadas, do periodo avaliado, do intervalo considerado entre cada consulta ou
coleta de exame bem como das caracteristicas das amostras estudadas, que também eram
muitas vezes bastante heterogéneas. Contudo, fica evidente que uma combinacéo de fatores
clinicos, sociais, psicoldgicos e interpessoais que se inter-relacionam, pode auxiliar a
compreender a retencdo destas mulheres em um momento tao critico como o pds-parto. Neste
periodo que se segue ao nascimento do bebé, elas lidam com diversas tarefas, como 0s
desafios da transicdo para a maternidade, a noticia do diagnostico (por vezes ocorrido durante
a gestacdo), o tratamento preventivo do bebé e o seguimento do préprio tratamento. Além das
dificuldades para a continuidade do préprio tratamento, que envolve as consultas, exames e
todos os cuidados com a prépria satde, muitas destas mulheres acabam também abandonando

0 uso da medicacdo antirretroviral ap6s o parto, como sera discutido a seguir.

Adesao a medicacdo antirretroviral no contexto da maternidade

Como visto acima, para as mulheres vivendo com HIV, um momento bastante critico
para continuidade do proprio tratamento € 0 momento pds-parto, e muitas delas, envolvidas
com a saude e o tratamento preventivo do bebé, abandonam o tratamento do HIV. Isso
implica geralmente em descontinuar também a medicagdo antirretroviral. De fato, no Brasil,
alguns pesquisadores tém identificado que, de modo geral, as mulheres tendem a aderir menos
a medicacdo antirretroviral do que os homens (Bonolo et al., 2013; Hanif et al., 2013).

Assim como o conceito de retencdo, ja discutido acima, a adesdo pode ser definida
como um processo multifatorial e dindmico, que vai além da ingestdo da medicacao
antirretroviral, envolvendo o acesso a informagdes, o estabelecimento de uma relacdo de

confianga com equipe de saude, 0 acompanhamento clinico-laboratorial, assim como decises
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compartilhadas e negociadas entre a pessoa que vive com HIV, os profissionais de salde e a
rede social (Ministério da Saude, 2008). Portanto, ao avalid-la, € importante considerar
diversos fatores que fazem parte da vida da pessoa que vive com HIV, incluindo desde as
caracteristicas individuais até os aspectos sociais e culturais. Um modelo que tem sido
utilizado em alguns estudos que exploram a utilizacdo de servicos de salde entre pessoas que
vivem com HIV é o Modelo de Andersen (Holtzman et al., 2015). Este Modelo de Andersen
propBGe uma estrutura tedrica para compreender como fatores individuais e contextuais afetam
0s comportamentos de saude, incluindo fatores individuais, caracteristicas do sistema de
salde e fatores externos. A seguir, serdo apresentados os estudos que tém buscado avaliar e
identificar esses diversos fatores que influenciam a adesdo, priorizando aqueles que
investigaram especificamente mulheres no po6s-parto.

Ja, especificamente, quanto a avaliacdo da adesdo a ARV, ¢é importante ressaltar que
tem se utilizado diversas medidas, entre as quais tem se destacado: questionarios de
autorrelato, contagem de comprimidos, nimero de retiradas de medicacdo na farméacia e
exames de sangue. Para Organizacdo Mundial da Saude (World Health Organization, 2015a),
0 método mais confidvel para medir adesdo € o nivel de supressdo viral. J& a adesdo
autorreferida, € de facil utilizacdo nos servigos de salde, mas tende a superestimar a adesdo ao
tratamento (Turner, 2002). Um dos fatores que contribui para superestimacdo da adeséo
autorreferida pelo pacientes € seu desejo de agradar o profissional de salde, ou seja, 0 viés da
desejabilidade social (Polejack & Seidl, 2010; Turner, 2002). Na revisdo sistemética e meta-
analise conduzida por Nachega et al. (2012), que teve o objetivo de estimar as taxas de adesao
a ARV durante a gravidez e o periodo pos-parto em paises desenvolvidos e em
desenvolvimento, a maioria dos estudos (52%) mediu adesdo através de questionarios de
autorrelato, seguido por contagem de comprimidos (18%), retiradas de medicacao na farmacia
(10%) e exames de sangue (9%). Além dos questionarios de autorrelato terem sido mais
utilizados, identificou-se uma tendéncia de maiores taxas de adesdo de mulheres no pds-parto
(74%) entre as pesquisas que usaram questionarios de autorrelato, assim como aquelas que
optaram pela contagem de comprimidos (73%), em comparacdo aquelas que se basearam em
dados das retiradas de medicacdo na farmécia (44%). Esses dados alertam para importancia
do método de avaliacdo da adesdo nas pesquisas sobre o tema. Como discutido por Polejack e
Seidl (2010), é essencial a fidedignidade da medida de avaliacdo de adesdo, o0 que podera
contribuir tanto para a avaliagdo de intervencgdes nos servigos de saude como para a melhoria

do seguimento do tratamento das pessoas que vivem com HIV.
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No Brasil, apos o diagndstico da infeccdo pelo HIV, 625.000 (80%) pessoas que foram
diagnosticadas foram vinculadas a algum servico de salde, mas apenas 514.000 (66%)
seguiram acompanhamento (retidas no servico de satde). Em torno de metade das pessoas
vivendo com HIV (405.000) estavam realizando tratamento antirretroviral (TARV), e 356.000
(46%) apresentavam carga viral indetectavel (<1.000 copias/ml) ap0s seis meses de
tratamento (Ministério da Salde, 2015a). Ao considerar apenas as pessoas que estavam em
TARV, a maioria (88%) apresentava supressdo viral, indicando adesdo a medicagdo. Ja,
outros estudos sobre adesao ao tratamento entre pessoas de ambos os sexos vivendo com HIV
tém encontrado taxas menores de adesdo (A. C. Reis, Lencastre, Guerra, & Remor, 2010;
Seidl, Melchiades, Farias, & Brito, 2007; J. A. G. Silva, Dourado, Brito, & Silva, 2015; M. C.
F. Silva et al., 2009; Yaya et al., 2014). Por exemplo, na pesquisa conduzida por Reis et. al
(2010) com a participacdo de 125 pacientes de Portugal em tratamento antirretroviral, de
ambos os sexos (80,8% homens), um percentual menor de pacientes (70,4%) estava com
carga viral indetectavel, com base em coleta de sangue. Mesmo utilizando-se do registro de
dispensacdo de medicamentos, Silva et al. (2015) encontraram resultados similares.
Investigando a ndo adesdo em 216 pacientes adultos de Salvador com AIDS (com TCD4
menor 350 células/mm3) nos seis primeiros meses de tratamento antirretroviral, a prevaléncia
de adeséo foi de 75%. A n&o ades@o foi maior entre 0s mais jovens, com menos anos de
estudo, que referiram uso de drogas ilicitas na vida e aqueles pacientes com maior tempo
entre o diagndstico de infeccdo pelo HIV e a AIDS (J. A. G. Silva et al., 2015). De acordo
com esses pesquisadores, a chance de ndo aderir a TARV foi quase quatro vezes maior entre
aqueles pacientes com intervalo de tempo superior a seis meses entre o diagnostico entre
infeccdo e a AIDS (OR= 3,9, p= 0,001). Pode-se supor que o fato da infeccdo pelo HIV ser
assintomatica durante os estagios iniciais possa dificultar a compreensdo dos beneficios do
tratamento por parte de algumas pessoas que vivem com HIV, dificultando sua adesao.

Resultados similares foram encontrados em outro estudo, que avaliou 90 homens e
201 mulheres vivendo com HIV no Togo através de diferentes medidas (Yaya et al., 2014). A
maioria dos participantes (67%) vivia com parceiro (a), tinha ao menos ensino fundamental
(72,2%), vivia em area urbana (66,7%) e estava em tratamento antirretroviral entre 1-3 anos
(88,7%). As taxas de adesdo variaram dependendo do método de avaliacdo: atraves de
autorrelato do numero de doses perdidas nos Gltimos quatro dias (72,9%); contagem de
comprimidos (74,9%); e nimero de consultas médicas nos ultimos trés meses (85,9%). Neste
estudo, a escolaridade também foi um importante preditor da adeséo, assim como a revelagédo

do diagndstico para o parceiro sexual (Yaya et al., 2014). Também aqueles pacientes que
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bebiam &lcool diariamente tinham mais chance de ndo aderir adequadamente ao uso de ARV.
Corroborando achados descritos acima, aqueles pacientes que percebiam beneficios da
medicacdo para sua salde tendiam a apresentar maior adesdo. De acordo com Yaya et al.
(2014), esses achados ressaltam que os esclarecimentos por parte da equipe de saude sobre 0s
beneficios do ARV podem contribuir para a continuidade do tratamento.

Além dos estudos descritos acima que buscam avaliar pessoas vivendo com HIV de
ambos 0s sexos, outros pesquisadores tém enfocado a avaliagdo de mulheres com HIV (EI-
Khatib et al., 2011; Knowlton et al., 2011). No estudo de Knowlton et al. (2011), que buscou
examinar fatores associados a adesdo autorreferida a medicacdo antirretroviral em 104
mulheres norte-americanas, 23% delas referiram ndo aderir a medicacdo. As mulheres
solteiras foram mais aderentes (92%) em comparacao aquelas que tinham um parceiro com
sorologia de HIV negativa ou desconhecida (76%) e as que tinham parceiro vivendo com HIV
(57%). J4, a pesquisa conduzida por El-Khatib et al. (2011) investigou 154 mulheres de
Jonasburgo, Africa do Sul. A maioria delas (83%) era solteira, tinha menos de 30 anos de
idade (53%) e menos de 11 anos de estudo (63%). A adesdo a ARV foi medida através da
contagem de comprimidos em visitas a farméacia em diversos momentos desde o inicio do
tratamento (2, 4, 8, 12, 16, 20 e 24 semanas de tratamento). Embora parte das participantes
(37%) tenha apresentado adesdo incompleta em alguma destas visitas a farmacia, apenas 7%
das participantes deste estudo estava com carga viral detectavel (> 400 cépias/ml) apds 24
semanas de tratamento, indicando que a maioria estava aderindo a ARV. Em comparagdo com
0s estudos descritos acima, a adesdo entre essas mulheres foi bastante elevada, o que
possivelmente pode estar relacionado ao fato de que, neste estudo, as mulheres deviam
comparecer mensalmente no servico de saude, e a cada visita era oferecido um
aconselhamento que enfocava a adesdo. Além disso, todas as participantes deste estudo
receberam material informativo sobre tratamento de HIV e uma caixa de comprimidos e um
diério, adaptados para o regime de tratamento de cada uma delas. Tais recursos devem ter
favorecido a adeséo destas mulheres.

Especificamente, no contexto da maternidade, ainda sdo poucos os estudos que tém
buscado investigar a adesdo a ARV durante a gestacdo e, menos ainda, no pos-parto. Durante
a gestacdo, com base na contagem de carga viral através de coleta de sangue, Faria, Carvalho,
Lopes, Piccinini, Goncalves e Santos (2014) avaliaram 89 gestantes de Porto Alegre durante o
ultimo trimestre. Constatou-se que apenas 51% delas apresentavam carga viral indetectavel,
indicando ades@o adequada. Através de analises bivariadas, identificou-se que as gestantes

com carga viral indetectdvel comecaram o pré-natal antes, eram mais escolarizadas, tinham
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maiores escores de apoio social e maior nimero de consultas de pré-natal. J&, a analise de
regressdo logistica indicou que as seguintes variaveis eram preditoras de carga viral
indetectavel: maior apoio emocional (OR= 2,55) e numero de consultas de pré-natal
realizadas (OR= 1,52). Como discutido pelos autores, além da taxa de adesdo ser bastante
preocupante, os resultados deste estudo indicam a importancia da rede de apoio social, em
especial o emocional, e do inicio precoce do pre-natal, o que provavelmente indica o cuidado
e preocupacao da mulher com o bebé e a gravidez, motivando-as para 0 uso correto da
medicacdo. Ainda, de acordo com os autores, as gestantes que iniciam precocemente o pré-
natal geralmente tém mais contato com o servi¢go de salde, propiciando mais oportunidades
de esclarecimento de duvidas sobre o tratamento. De todo modo, esses achados evidenciam
que ainda ha bastante trabalho a ser desenvolvido pelos servicos especializados em
DST/AIDS no Brasil para melhorar a taxa de adesdo entre as gestantes.

Ao utilizar outras medidas de avaliacdo de adesdo, alguns estudos tém encontrado
taxas mais elevadas de ades&o durante a gestacdo (Henegar et al., 2015; Kreitchmann et al.,
2012; Nachega et al., 2012). Por exemplo, no estudo de Henegar et. al. (2015), ao comparar a
adesdo a ARV entre o periodo da gestacdo e seis meses apds o parto em 896 mulheres da
Africa do Sul vivendo com HIV que ja usavam ARV antes da gravidez, os autores
identificaram que 89% das mulheres buscavam a medicacdo mensalmente na farmacia durante
a gestacdo; enquanto um percentual menor (84%), durante o periodo pos-parto (apds seis
meses). Conforme discutido por esses autores, possivelmente essas taxas bastante elevadas de
adesdo se justifiquem pelo fato de que todas as mulheres deste estudo ja faziam tratamento
por conta da sua propria salde enquanto ainda ndo estavam gravidas. Conforme discutido
acima, também cabe ressaltar que neste estudo a adesdo foi estudada pela frequéncia de visitas
a farmécia, o que possivelmente pode ter superestimado a adesdo destas mulheres.

De forma semelhante, no estudo de Kreitchmann et al. (2012) com mulheres vivendo
com HIV (n= 393), residentes de diversos paises da América Latina (Argentina, Brasil e
Peru), que teve o objetivo de avaliar a adesdo autorreferida a ARV antes do parto (depois de
22 semanas de gestagdo) e ap0s o parto (apos 6-12 semanas e apos seis meses) e identificar os
preditores desta adesdo, os resultados revelaram menor adesdo a ARV no periodo pds-parto
em comparacdo ao periodo da gestacdo (p= 0, 0082). Neste estudo, a adesédo foi medida por
autorrelato do nimero de doses esquecidas nos Gltimos trés dias, sendo que 90% das mulheres
referiram “perfeita” adesao antes do parto; 80%, 6-12 semanas apds parto; e 82%, seis meses
apos o parto. Como ja discutido acima, destaca-se que as taxas mais elevadas encontradas

neste estudo podem refletir o tipo de avaliagdo da adesdo, mas também o regime de
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tratamento da maioria das participantes da pesquisa conduzida por Kreitchmann et. al.
(2012), que requeria poucos comprimidos por dia. De todo modo, fica evidente a necessidade
de desenvolver intervencdes para manter a adesdo das mulheres ap0s o parto, ja que esse
declinio na adesdo ap6s o nascimento do bebé pode aumentar a morbidade e mortalidade
materna (Kreitchmann et al., 2012).

Ainda em relacéo as diferencas nas taxas de adesdo na gestacdo e pos-parto, a meta-
analise de estudos quantitativos sobre adesdo — que utilizou diversas medidas de avaliacao -
conduzida por Nachega et al. (2012) estimou adequada adesdo (definida como a ingestdo de
80% das doses de comprimidos) em 75% das mulheres durante a gravidez. No entanto, ap6s o
parto, um percentual menor de mulheres (53%) apresentou adequada adesdo. Como pode se
perceber, as pesquisas que se baseiam exclusivamente no autorrelato das pacientes sobre a
adesdo a ARV tendem a encontrar maiores taxas.

De forma unénime, os achados descritos acima indicam que a adesdo ap6s o parto
geralmente diminui (Henegar et al., 2015; Kreitchmann et al., 2012; Nachega et al., 2012).
Neste sentido, durante a gestacdo, existe uma tendéncia de as mulheres seguirem mais
frequentemente o ARV provavelmente pela preocupacdo com a prevencdo da transmissdo
vertical do virus e com a salde do bebé (Faria & Piccinini, 2015a; Nachega et al., 2012). J4,
apos o parto, as demandas por ter um bebé para cuidar, entre outros fatores, podem tornar
mais dificil a adesdo dessas mulheres. Os achados da pesquisa de Faria e Piccinini (2015a)
sugeriram que essas mulheres tendiam a cuidar intensamente do bebé por estarem
preocupadas com a ameaca da infeccdo do bebé, mas menos preocupadas com sua prépria
situacdo de salde, especialmente entre aquelas que negavam os riscos do diagndstico para a
prépria saude. Mesmo as que conseguiam preocupar-se mais com sua saude, isso acontecia
apos os resultados satisfatérios dos primeiros exames do bebé realizados até 18 meses de vida
do bebé. Acrescenta-se a isso, 0 fato das gestantes terem consultas mais frequentemente
(Hodgson et al., 2014). A revisao sistematica de Hodgson et al. (2014) que incluiu estudos
qualitativos (n= 12), quantitativos (n= 16) e mistos (n= 6), que investigaram mulheres que
iniciaram ARV por diferentes motivos (por gestacdo, por sua préopria condi¢cdo de saude
durante ou apds gestacdo) demonstrou que, além da preocupacdo com a saude do feto, as
mulheres gravidas geralmente frequentam com mais regularidade os servigos de saude, o que
possivelmente pode promover o inicio do ARV, sua adesdo e a retencdo destas mulheres no
servico de saude, resultado similar aquele encontrado por Faria et al. (2014).

Além disso, outros fatores pessoais e psicologicos podem dificultar a adesdo de
mulheres durante gestacdo e apds o parto. Dentre eles, destacam-se o uso de tabaco, alcool
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e/outras drogas (Kreitchmann et al., 2012) e a depressdo pds-parto (Nachega et al., 2012). Na
gestacdo, um dos principais preditores da baixa adesdo das mulheres que vivem com HIV
identificado por Kreitchmann et al. (2012) foi o uso de tabaco. Ja, seis meses apds o parto, a
probabilidade de adesdo inadequada foi trés vezes maior entre aquelas mulheres com uso de
alcool (OR= 3,04). Essa tendéncia tem sido encontrada também em estudos que investigam
adesdo a ARV em homens e mulheres que vivem com HIV (Bam, Rajbhandari, Karmacharya,
& Dixit, 2015; Yaya et al., 2014), demonstrando que o uso de alcool ou de outras drogas € um
dos fatores que podem diminuir a adesdo, o que merece ser considerado pelos profissionais de
salde e pesquisadores da area. Do mesmo modo, ao investigar pessoas vivendo com HIV de
ambos 0s sexos, alguns estudos apontam que 0s sintomas depressivos aumentam o risco de
ndo adesdo a ARV (Calvetti et al., 2014; Tufano, Amaral, Cardoso, & Malbergier).

A literatura também tem apontado a influéncia de fatores sociodemograficos na adeséo
a ARV. Por exemplo, mulheres mais jovens tendem a apresentar menor adesdo (Hodgson et
al., 2014). Em consonancia com esses achados, outro estudo que comparou o uso do ART e
preditores da adesdo a ARV no terceiro trimestre da gestacdo e seis meses ap6s o parto,
encontrou resultados semelhantes (Mellins et al., 2008). Nesta pesquisa conduzida por
Mellins et al. (2008) com mulheres recrutadas nas cidades de Chicago, Nova York, Houston,
Boston (Estados Unidos) e San Juan (Porto Rico), a adesdo foi avaliada a partir de um
questionario, sendo adesdo total foi definida como a ingestdo de todas as medicacGes nos
ultimos dois dias e ndo ter esquecido nenhuma dose no ultimo més. Participaram 309
mulheres durante gestacdo e 220 no pos-parto, com idades entre 16 e 42 anos (M= 28),
majoritariamente negras (48%), solteiras (55%), com pelo menos 10 anos de estudo (44%) e
com TCD4 > 350 celulas/ml (79%). Através de autorrelato, 61% afirmaram adesdo total no
terceiro trimestre da gestacdo enquanto um percentual bem menor (44%) seis meses apos o
parto. Quanto aos preditores de adesdo, durante a gestacao, entre aquelas com carga viral (>
399 cédpias/ml), o uso de alcool e cigarro durante gestacdo e a presenca de sintomas fisicos
(como por exemplo, insdnia, mudancas corporais, fadiga, diarreia) o percentual de adesdo
referido foi menor. J&, seis meses apds o parto, caracteristicas sociodemograficas foram
associadas a adesdo, sendo que as mais jovens e negras apresentaram menor percentual de
adesdo. Numero e severidade de sintomas fisicos também foi associado a adesdo no pds-parto,
sendo que as com maior nimero e maior gravidade de sintomas fisicos referiram pior adesédo.
Como discutido pelos autores, ainda ndo esté claro se as mulheres ndo aderem a medicagdo
apos o parto por causa dos efeitos adversos da medicacdo ou porque a motivagdo delas
diminui em comparacgdo ao periodo da motivagdo. De todo modo, os resultados deste estudo
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indicam que os sintomas fisicos parecem dificultar a continuidade da medicacdo, o que
deveria ser considerado pelos profissionais de salde e sempre que possivel prescrever ARV
com menos efeitos adversos associados. Além disso, como se V&, assim como a idade, a etnia
se mostrou um fator preditor de adesdo, sugerindo que as mulheres negras podem apresentar
maiores dificuldades para seguir a medicacdo apos o parto.

Além da idade e da raga apontados como preditores de adesdo, o0s estudos tém
discutido a influéncia de questdes sociais na adesao das mulheres. Mulheres com baixo nivel
socioeconémico e menor escolaridade normalmente apresentam pior adesdo (El-Khatib et al.
(2011). Muitas vezes essas mulheres vivem em situagOes bastante adversas, em moradas
precarias e por vezes sem acesso a dgua potavel. No estudo de El-Khatib, entre as mulheres
africanas, os principais motivos para esquecer a medicacdo eram estar longe de casa ou
ocupada com outras tarefas. Ndo surpreende que, a pesquisa conduzida por El-Khatib et al.
(2011), mencionada acima, revelou que aquelas que ndo recebiam suporte financeiro de um
parceiro ou marido tinham mais chances de ndo aderir a medicacdo (OR= 2,3; p= 0,02). Todas
essas adversidades podem impor barreiras no acesso aos servicos de satde, impossibilitando a
adesdo destas mulheres.

Em contrapartida, tem se discutido a importancia de fatores interpessoais, na medida
em que podem favorecer a adesdo & ARV em mulheres durante a gravidez e no pds-parto. A
literatura tem ressaltado a importancia da revelacdo do diagndstico para um familiar, o
parceiro ou outra pessoa significativa, sugerindo que manter o diagnostico em segredo pode
se tornar uma barreira para o inicio do ARV e sua adesdo (Hodgson et al., 2014). Conforme
discutido por Yaya et al. (2014), a revelacdo do diagndstico talvez seja um primeiro passo que
propicia criar uma relacdo de apoio com a familia e/ou um(a) parceiro(a) sexual, promovendo
a aceitacdo e a continuidade do uso de ARV. Neste sentido, seria importante que 0s servicos
de salde pudessem auxiliar as mulheres na revelagdo do diagnostico para alguma pessoa
significativa.

Da mesma forma, o apoio social é descrito como importante fator que contribuiu para
a adesdo ao tratamento tanto na gestacdo como no pos-parto. Por exemplo, na pesquisa de
Faria et al. (2014), j& mencionada anteriormente, que avaliou fatores preditores da adesao ao
tratamento entre gestantes vivendo com HIV, aquelas que referiram maior apoio emocional
apresentaram maiores chances de adesdo. Ainda no que se refere ao apoio social, é importante
ressaltar a importancia do suporte por parte do parceiro, em particular, no contexto do HIV.
Por exemplo, o envolvimento do parceiro no tratamento das mulheres que vivem com HIV

pode auxilid-las a aderir ao tratamento, incluindo sua presenga em consultas, participagdo em
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aconselhamento para o casal ou até mesmo conhecimento de que a mulher estad em tratamento
(Hodgson et al., 2014). Em contrapartida, como ja descrito acima, o estudo de Knowlton et al.
(2011) que investigou adesdo em mulheres norte-americanas, evidenciou-se que a adesao a
ARV era menor entre as mulheres com parceiro fixo do que entre aquelas sem parceiro fixo.
Mais ainda, dentre as mulheres com parceiro fixo, a adesdo foi menor entre aquelas com
parceiros soropositivos. Chama a atengéo que, neste estudo Knowlton et al. (2011), embora as
mulheres com parceiros soropositivos tivessem menor taxa de adesdo, elas eram as que
referiram receber mais frequentemente algum auxilio para tomada da medicacdo. Dessa
forma, parece que o apoio e auxilio por parte do parceiro em questbes praticas pode nao ser
suficiente para favorecer a adeséo dessas mulheres. Esses achados controversos sugerem a
necessidade de compreender melhor a relacdo entre apoio social e adesdo ao tratamento em
mulheres que vivem com HIV.

Além do apoio por parte do parceiro, a literatura também aponta uma relacéo entre
suporte familiar e adesdo a tratamento. No contexto nacional, o estudo conduzido por
Camargo, Capitdo e Filipe (2014) investigou a associacdo entre percepcao de suporte familiar,
indicativos de saude mental e adesdo a ARV em 73 pacientes paulistanos em tratamento
antirretroviral ha pelo menos dois meses, com idades entre 29 e 67 (M= 44,7; DP=9,2) e de
ambos o0s sexos (61,7% homens). A andlise de dados indicou uma correlacdo entre a
guantidade de medicacdo retirada da farmacia e a percepcdo de suporte familiar (r= 0,38; p=
0,01). Também se evidenciou menores indicativos de transtornos mentais entre aqueles com
maior percepcdo de suporte familiar. Dessa forma, além de facilitar a adesdo, parece que o
suporte familiar pode atenuar reacdes de estresse e outros sintomas psiquiatricos frente ao
diagnostico (Camargo et al., 2014). Neste estudo, também se identificou que os pacientes
mais velhos eram aqueles com maior percepcdo de suporte familiar. Como ja salientado
acima, a idade tem sido apontada como uma variavel que interfere na adesdo, o que pode
talvez influenciar a forma como as pessoas percebem o apoio recebido e também estar
relacionada ao tempo de diagndstico.

Outra importante barreira para a adesao ao tratamento de mulheres vivendo com HIV
é 0 estigma do HIV na comunidade. De acordo com Hodgson et al. (2014), o estigma
experimentado ou até mesmo o medo antecipado de ser estigmatizada ou culpada por outras
pessoas, antes de revelar sobre a infeccéo pelo HIV, levaria algumas mulheres a ndo iniciarem
o tratamento. Além disso, muitas mulheres podem temer que o0s servicos de saude nao
garantam a confidencialidade do seu diagnostico, o que também dificultaria o
comparecimento as consultas e sua participacdo em grupos de apoio (Hodgson et al., 2014).
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De fato, a quebra de sigilo por vezes ocorre nos servigos de saude mesmo quando a mulher
ndo deseja revelar seu diagnostico para a familia, como evidenciado no acompanhamento de
gestantes vivendo com HIV (Goncalves & Piccinini, 2015). Esses achados merecem a atengéo
dos gestores e dos profissionais de salde, que devem respeitar os aspectos éticos envolvidos
no diagnostico e tratamento de pessoas que vivem com HIV, evitando qualquer violagdo dos
direitos das pessoas que vivem com HIV, com destaque para a confidencialidade.

Ainda no que se refere ao papel dos servigcos de saude na adesdo das mulheres que
vivem com HIV, a relacdo com os profissionais de salde é outro fator que deve ser
considerado nas investigagdes que buscam compreender a adesdo no contexto de HIV.
Segundo Turner (2002), para o estabelecimento de uma relagao “boa” com o paciente, 0s
profissionais de salde devem orientar corretamente o0s pacientes e estabelecer uma politica de
atendimento de “portas abertas”, oferecendo assisténcia para uma boa adesdo. Hodgson et al.
(2014) também destacam o papel fundamental dos profissionais de salde que podem
encorajar 0 acesso e uso dos servicos de saude ou ao contrario desencoraja-las, o que na visao
dos autores é mais frequente.

Mais ainda, em relacdo ao contexto do servico de salde, cabe destacar que a literatura
também tem evidenciado a importdncia da orientacdo adequada sobre a medicacdo
antirretroviral para sua adesdo. Pacientes com boa percep¢do do ARV tém maior
probabilidade de apresentar boa adesdo (Yaya et al., 2014). Da mesma forma, € importante
gue os medicos, farmacéuticos e enfermeiros sejam honestos sobre os possiveis efeitos
colaterais da medicacdo (Turner, 2002). Este autor destaca ainda outras abordagens que
podem favorecer a adesdo como: simplificar o tratamento (por exemplo, quanto ao intervalo
de doses), utilizar lembretes, oferecer apoio social e tratamento para o uso de drogas ou outras
dificuldades psicoldgicas. Desse modo, os atendimentos nos servicos de saude deveriam
informar adequadamente os pacientes sobre os beneficios e/ou dificuldades do tratamento
antirretroviral assim como colaborar para que as pessoas que vivem com HIV possam superar
as dificuldades que impedem sua continuidade.

Por fim, a religido das mulheres que vivem com HIV pode também influenciar a
adesdo delas & ARV. Os resultados de pesquisas realizadas em paises na Africa revelaram que
estar vinculada a alguma religido reduzia o numero de consultas de pré-natal, o uso de ARV
ou até mesmo levava a interrupcdo da medicacdo (Hodgson et al., 2014). Embora sejam
resultados de estudos desenvolvidos em outro continente que necessariamente nédo retratam a
realidade brasileira, esse aspecto deveria também ser considerado ao buscar compreender a

adesdo de mulheres que vivem com HIV no Brasil.
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De todo modo, em conjunto, os estudos descritos acima evidenciam que a adeséo entre
mulheres ainda tem sido insuficiente e merece ser melhor compreendida. Como se V&, trata-se
de um fendbmeno bastante complexo e multifatorial, que inclui diversos fatores que podem de
alguma forma influenciar a forma como cada uma destas mulheres lida com seu diagnostico e
seu tratamento. Destaca-se a importancia de considerar fatores individuais, interpessoais e do
contexto social, com destaque para o contexto familiar e do servi¢o de salde e a relagdo com
familia e os profissionais de saude.

Além disso, como salientado acima, o pos-parto é considerado um periodo critico para
adesdo a ARV. Entretanto, poucos estudos tém se dedicado a compreender os fatores que
favorecem o uso da medicagéo antirretroviral e aqueles que levam ao abandono do tratamento
durante o periodo pds-parto (Henegar et al., 2015; Kreitchmann et al., 2012; Mellins et al.,
2008). Além disso, menos ainda sdo os pesquisadores tém investigado a adesao ao tratamento
entre mulheres brasileiras durante a gestacdo (Faria, Carvalho, et al., 2014) ou apds o parto
(Kreitchmann et al., 2012), que ¢é o foco do presente estudo.

Justificativa e Objetivos

Atualmente, em funcdo do avango do tratamento, a infec¢do pelo HIV é considerada
uma doenca cronica, e o tratamento do HIV, que envolve as consultas, exames e uso da
medicacdo antirretroviral por toda a vida, tem possibilitado o aumento da sobrevida e da
qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV. Neste contexto, ap6s o diagnostico, é
fundamental a retencdo ao tratamento de HIV e a adesdo a medicagdo antirretroviral, na
medida em que possibilita a supressdo viral e melhores condi¢des de salude das pessoas que
vivem com HIV.

Como visto acima, entre as mulheres, é frequente o abandono do proprio tratamento
apos o parto. Muitos pesquisadores tém buscado compreender os fatores sociodemograficos,
clinicos, psicoldgicos e interpessoais que influenciam a retencdo destas mulheres ap6s o parto
(Adams et al., 2015; Boehme et al., 2014; Buchberg et al., 2015; Phillips et al., 2014; Swain
et al., 2016) e a adesdo & medicagdo antirretroviral (Kreitchmann et al., 2012; Mellins et al.,
2008; Nachega et al., 2012). Contudo, no Brasil, ainda séo escassos os estudos que enfocam a
adesdo entre as mulheres apds o parto (Kreitchmann et al., 2012), e ndo foram encontradas
investigacOes sobre retencdo em mulheres.

Entende-se que a avaliagdo da retencdo e da adesdo ao tratamento em mulheres

vivendo com HIV apos o parto e a compreensdo dos fatores envolvidos neste processo pode
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contribuir para o planejamento e o desenvolvimento de intervencdes e de politicas publicas
dirigidas a mulheres no contexto da maternidade. Sendo assim, o objetivo geral do presente
estudo foi investigar a retencdo ao tratamento de HIV e a adesdo a medicacao antirretroviral
no contexto da maternidade: da gestacdo ao terceiro més de vida do bebé. Para tanto, foram
realizados dois estudos. O Estudo 1 teve o objetivo de investigar a retengdo ao tratamento de
HIV e a adesdo a medicacgdo antirretroviral de mulheres nos primeiros trés meses apos o parto.
Através de uma abordagem quantitativa, se examinou os fatores sociodemogréficos, clinicos e
psicossociais que afetam a retencdo ao tratamento de HIV e a adesdo a medicacédo
antirretroviral em mulheres no periodo ap6s o parto. J4, o Estudo 2, investigou
qualitativamente os fatores que favorecem ou dificultam a retencéo e a ades@o ao tratamento
tanto na gestacdo como no pds-parto. Utilizando uma abordagem de estudo de casos,
investigou, em particular, os sentimentos e percep¢des das mulheres em relacdo ao seu
diagnostico, seu préprio tratamento e frente ao tratamento preventivo do bebé. Detalhes de

cada um dos estudos serdo apresentados a seguir.



45

CAPITULO II
ESTUDO I: Fatores sociodemograficos, clinicos e psicossociais e a retencdo e adesdo a

medicacdo antirretroviral nos trés meses apds o parto

Como jéa visto no Capitulo I, no tratamento do HIV, um dos desafios é a retengéo de
mulheres ao servico de salde apds o parto. No mundo, diversos estudos tém buscado
compreender os fatores associados ao abandono do seguimento do tratamento de HIV entre as
mulheres no pds-parto (Adams et al., 2015; Buchberg et al., 2015; Clouse et al., 2014;
Siddiqui et al., 2014). Contudo, no Brasil, ndo foram encontradas pesquisas que enfoquem a
retencdo ao servico de salde de mulheres vivendo com HIV apds o parto.

Além disso, a literatura também tem apontado que existe um declinio da adesdo a
ARV no periodo pds-parto (Henegar et al., 2015; Kreitchmann et al., 2012; Nachega et al.,
2012), o que pode gerar piora da salde dessas mulheres e repercussdes para o cuidado dos
seus filhos. No entanto, ainda sdo escassos 0s estudos que investigam os fatores que
influenciam a adesdo a medicacdo antirretroviral apos o parto entre as mulheres brasileiras
(Kreitchmann et al., 2012).

Sendo assim, o0 presente estudo teve o objetivo de investigar a retengdo ao tratamento
de HIV e a adesdo a medicacgdo antirretroviral de mulheres nos primeiros trés meses apos o
parto. Através de uma abordagem quantitativa, se examinou os fatores sociodemogréaficos,
clinicos e psicossociais que afetam a retencdo ao tratamento de HIV e a adesdo a medicacgédo
antirretroviral em mulheres no periodo apés o parto.

Levando em consideragdo os estudos revisados, esperava-se encontrar menor retengéo
entre mulheres com inicio tardio do pré-natal, diagndstico recente, carga viral detectavel na
gestacdo e com depressdo. Também era esperado que mulheres com mais idade e suporte
social apresentassem maiores taxas de retencdo apds o parto. Ja, quanto a adesdo no terceiro
més apds o parto, esperava-se encontrar menor adesdo entre as mulheres mais jovens, com
menor apoio social, com carga viral detectavel no terceiro trimestre da gestacdo e com

depresséo.
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METODO

Participantes

Participaram 56 mulheres vivendo com HIV, com idades entre 18 e 43 anos (M=
27,88; DP=6,07) e que foram acompanhadas do ultimo trimestre da gestacdo ao terceiro més
de vida do bebé. A Tabela 1 apresenta as principais caracteristicas sociodemograficas e
clinicas das participantes.

A maioria das participantes se autodeclarou branca (64%) e estava casada ou coabitava
com parceiro fixo (73%). Quanto a escolaridade, a grande maioria apresentava baixa
escolaridade, sendo que sete (13%) com 0 a 4 anos de estudo concluidos; 24 (44%), com 5 a 8
anos de estudo; e 20 (36%) com 9 a 11 anos de estudo. Aproximadamente metade delas (49%)
estava trabalhando. A grande maioria ja tinha outros filhos (86%), recebeu o diagndstico da
infeccdo pelo HIV antes da gestacdo atual (78%) e ja tinha revelado o diagndstico para o pai
do bebé (93%) e/ou para familia (80%). Um terco delas (32%) tinha recebido o diagnéstico
recentemente nos Gltimos dois anos, antes de sua participacdo nesta pesquisa, e muitas ja
tinham vivenciado outra gestacdo com HIV (43%). Quase metade das participantes (43%)
vivia com um parceiro com HIV. No que se refere a situacdo clinica, a maioria das mulheres
(55%) apresentou contagem de TCD4 superior a 350 células/ml no primeiro exame realizado
durante a gestacdo (em sua maioria no primeiro trimestre). Quanto a adesdo a medicacao
antirretroviral durante a gestacdo, a maioria (62%) estava com carga Viral indetectavel (CV <
50 copias/ml) no terceiro trimestre, indicando adesdo adequada. Apds o parto, a maioria delas
(64%) deveria continuar ARV. Quanto a saude mental, quase um ter¢o (27%) apresentou
diagnostico de depressao moderada ou grave (BDI > 20) no 3° més de vida do bebé, enquanto
poucas (18%) relataram uso abusivo de alcool e/ou outras drogas na vida. Por fim, quanto a
transmissdo vertical, dentre os bebés (71%) que realizaram exame de carga viral, todos

apresentaram resultado néo reagente.



Tabela 1.
Caracteristicas sociodemograficas e clinicas das participantes do Estudo 1

n %
Idade em anos 18-25 16 28%
25-29 20 36%
30-43 20 36%
Etnia/Raca Branca 32 64%
Negra 13 26%
Parda 5 10%
Escolaridade 0-4 7 13%
(anos concluidos) 5-8 24 44%
9-11 20 36%
>12 4 7,3%
Trabalhando Sim 27 49%
Né&o 28 51%
Situacdo Conjugal Casada/Vivendo com parceiro 40 73%
Separada/Solteira 15 27%
Primipara Né&o 48 86%
Sim 8 14%
Inicio do pré-natal 1° trimestre 33 60%
2° trimestre 21 38%
3° trimestre 1 2%
Momento do diagnostico Antes da gestacao 44 78%
Durante gestacao 12 22%
Tempo de diagndstico < 2 anos 18 32%
2-<5 anos 19 34%
>5 anos 19 34%
Gestacédo anterior com HIV Sim 24 43%
Né&o 32 57%
Contagem de TCD4+ na gestacdo <350 25 45%
(células/mmsg)? >350 31 55%
Ultimo CV na gestagao (<50 Sim 30 62%
copias/ml) Nao 18 38%
Depressdo® N&o 38 73%
Sim 14 27%
Uso abusivo de drogas na vida Sim 10 18%
Né&o 46 82%
Necessita continuar ARV apoés Sim 36 64%
parto Né&o 20 36%

CV= carga viral; ARV= medicacdo antirretroviral.

2 Resultado do primeiro exame realizado durante pré-natal

b Depressdo moderada ou grave calculada no terceiro més de vida do bebé através do Inventario
Beck de Depressao (BDI).
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As participantes foram selecionadas do projeto “Aspectos psicossociais, adesdo ao
tratamento e saude da mulher no contexto do HIV/AIDS: Contribui¢cdes de um programa de
intervencdo da gestacdo ao segundo ano de vida do bebé, 2005-207/1” — PSICAIDS
(Piccinini et al., 2011). Este projeto envolveu trés estudos. O Estudo 1 teve a participacao de
64 gestantes, acompanhadas na gestacdo e no 3°, 12° e 24° més de vida do bebé, tendo por
objetivo caracterizar aspectos psicossociais associados a maternidade e a relagdo méae-bebé
em situacdo de infeccdo pelo HIV. Ja, o Estudo 2 envolveu 26 gestantes que participaram de
uma intervencdo psicoeducativa durante a gestacdo e que foram acompanhadas no poés-
intervencédo, no 3° e 12° més de vida do bebé. Em ambos os estudos, os critérios de inclusdo
eram: gestante com diagnostico de infeccdo pelo HIV, ter gestacdo de feto Unico, ter 18 anos
ou mais, ndo ser usuaria de drogas e ndo apresentar debilidade fisica severa ou distlrbios
mentais. Durante as coletas de dados, as mées responderam a entrevistas e questionarios sobre
diversos temas biopsicossociais associados ao HIV/AIDS, tais como apego mée-feto,
experiéncia da maternidade, qualidade de vida, apoio social, modos de enfrentamento,
sexualidade, adesdo ao tratamento e depressdo. Por fim, o Estudo 3 incluiu 68 que integraram
os Estudos 1 e 2 e que realizaram exames laboratoriais na gestacdo e no pds-parto para
investigar os subtipos do HIV presentes e o impacto da profilaxia da transmisséo vertical na
biologia do virus. Todas as participantes do PSICAIDS estavam em acompanhamento médico
em um centro de referéncia em HIV/AIDS de um hospital da rede publica de satde de Porto
Alegre, e residiam nesta regido metropolitana.

Para fins deste estudo, foram considerados os dados coletados no Estudo 1 e 2 do
PSICAIDS e incluidos os casos que participaram da coleta de dados no Gltimo trimestre da
gestacdo e no 3° més de vida do bebé. Os dados foram coletados de abril de 2006 a novembro
de 2008. Dentre as participantes do Estudo 1, 35 mulheres realizaram as coletas de dados da
Fase | (Gestagdo) e da Fase Il (3° més); e do Estudo 2, 21 mulheres. Sendo assim, foram
excluidas aquelas (N= 34)* que ndo participaram da coleta de dados da Fase 11 (3° més),
totalizando 29 participantes (45%) do Estudo 1 e 5 participantes (19%) do Estudo 2. Na
maioria das variaveis sociodemogréaficas e clinicas, as 34 mulheres que ndo realizaram a
coleta de dados da Fase Il (3° més) ndo apresentaram diferencas significativas das
participantes do presente estudo, exceto quanto a escolaridade e a idade gestacional de inicio

do pré-natal. Aquelas que ndo realizaram as coletas de dados do 3° més eram menos

2 Dentre essas mulheres que ndo realizaram a coleta de dados na Fase Il (3° més), 30 desistiram

de participar do estudo ou ndo puderam ser contatadas no 3° més; trés delas perderam o bebé (um aborto, um

natimorto e um bebé falecido nas primeiras 24 horas de vida); e uma delas estava presa.
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escolarizadas (M= 6 anos de estudo) e com inicio mais tardio do pré-natal (M= 16 semanas de
gestacéo).

Cabe destacar que, para as analises sobre retencdo nos trés meses apos o parto, foram
incluidas 56 participantes. Ao comparar as caracteristicas das participantes do Estudo 1 (n=
35) e do Estudo 2 (n= 21), que envolveu uma intervengédo psicoeducativa durante a gestagéo,
ndo foram identificadas diferencas significativas quanto as variaveis sociodemogréficas,
clinicas e psicossociais, exceto em uma das varidveis clinicas investigadas, numero de
consultas pediatricas (t(50)= 2,92, p= 0,00). Entre as mulheres do Estudo 2, a média de
consultas pediatricas foi maior (M= 4,72) do que entre aquelas do Estudo 1 (M= 3,32). J4,
para as andlises da adesdo a medicacdo antirretroviral nos trés meses ap6s o parto, foram
considerados os casos de mulheres (N=24) vivendo com AIDS e que realizaram a coleta de
carga viral (CV) durante a Fase Il (3° més). Destas 24 mulheres, a0 comparar as participantes
do grupo de intervencdo (Estudo 2) e do grupo comparacdo (Estudo 1) quanto as varidveis
clinicas, sociodemogréaficas e psicossociais, ndo foram encontradas diferencas significativas,
exceto em um dos dominios da qualidade de vida, Psicologico, durante a gestacdo (t(21)=
3,42, p=0,00). As participantes do grupo compara¢do apresentaram media maior (M= 15,20)
do que as do grupo intervencdo (M= 12,12). Tais comparagdes indicam que o impacto
positivo da intervencdo durante a gestacdo, relatado por Carvalho (2009), parece néo ter se
estendido ao terceiro més de vida da crianca, foco da presente analise, exceto nos cuidados
destas mdes com relacdo a satde do bebé.

A Figura 1 apresenta detalhes sobre o nimero de participantes do Estudo 1 e Estudo 2

em cada uma das fases incluidas no presente estudo.

Fase I Fase IT Continuar Coleta CV
(Gestacio) (3° més) ARV 3° més

Figura 1. Fluxograma das coletas de dados do Estudo 1 e 2 do PSICAIDS e numero total de

Psicaids

participantes da Fase Il que continuaram ARV e com coleta de CV.
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Delineamento e Procedimentos

Utilizou-se um delineamento longitudinal (Robson & McCartan, 2016), para
investigar a retencdo ao tratamento de HIV e a adesdo a medicacao antirretroviral de mulheres
nos trés meses apos o parto. Através de uma abordagem quantitativa, se examinou os fatores
sociodemogréficos, clinicos e psicossociais que afetam a retencdo ao tratamento de HIV e a
adesdo a medicacdo antirretroviral em mulheres no periodo apds o parto.

A retencdo ao tratamento de HIV nos trés meses ap6s o parto foi avaliada de duas
formas: 1) retencdo ao servico de salde através do numero de consultas médicas; e 2)
retencdo ao tratamento de HIV através da coleta de exame de carga viral e TCD4. A retencdo
ao servico de saude foi definida como no minimo duas visitas/consultas médicas durante 0s
primeiros trés meses apos o0 parto. Apds o nascimento do bebé, no pos-parto imediato e nas
primeiras semanas ap6s o parto, independentemente do diagndstico e do tratamento do HIV,
apos o nascimento do bebé, todas as mulheres deveriam realizar uma consulta na primeira
semana apds o parto; e outra consulta, entre 30 e 42 dias (Ministério da Salude, 2006). Além
disso, as mulheres que vivem com HIV devem realizar consultas a fim de monitorar carga
viral e contagem de TCD4. No caso daquelas que ja iniciaram ARV, a continuidade do
tratamento € essencial para manter a supressao viral (WHO, 2013). J4, a retencdo ao
tratamento de HIV foi definida como uma coleta de exame de carga viral e TCD4 durante 0s
trés meses apds o parto. Por fim, a adesdo a medicacdo antirretroviral foi definida como
contagem de carga viral indetectavel (CV < 50 copias/ml) nos trés meses apds o parto.

O presente estudo considerou apenas duas fases de coleta de dados do PSICAIDS:
gestacéo e terceiro més de vida do bebé. Diversos instrumentos foram utilizados em cada fase
do referido projeto, detalhados em Piccinini et. al (2011). No presente estudo, foram usados
dados de retencdo e adesdo sobre os trés meses apds o parto, coletados na Fase 2 (3° més) e
dados sociodemograficos, clinicos e psicossociais coletados ja& na Fase 1 (gestacdo).
Apresentam-se a seguir apenas os instrumentos cujos dados foram considerados no presente
estudo.

As participantes foram inicialmente contatadas no servico de saude no qual realizavam
seu acompanhamento pré-natal e convidadas a participar do estudo. Aquelas que aceitaram,
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e responderam a Entrevista sobre
Dados Sociodemogréficos da Familia. Quando estavam no terceiro trimestre da gestacéo, foi
agendado um encontro para a coleta de dados da Fase 1, quando responderam ao Protocolo de
avaliacdo da adesdo ao tratamento para HIV/AIDS — Gestacdo. Também foi aplicada a
Escala de Suporte Social para Pessoas Vivendo com HIV/AIDS e o Questionario sobre a
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Qualidade de Vida de Pessoas Portadoras do HIV — WHOQoL-HIV-Bref. Na Fase 2, no
terceiro més de vida do bebé, as mées responderam ao Protocolo de avaliacdo da adesdo ao
tratamento para HIV/AIDS — 3° més, a Escala de Suporte Social para Pessoas Vivendo com
HIV/AIDS, ao Inventario Beck de Depresséo e ao Questionario sobre a Qualidade de Vida de
Pessoas Portadoras do HIV — WHOQoL-HIV-Bref.

Instrumentos

Entrevista sobre Dados Sociodemograficos da Familia (NUDIF, 2006c): Entrevista
estruturada que teve o objetivo de investigar dados sociodemogréficos da mulher e de sua
familia, tais como idade, escolaridade, etnia, ocupacdo, situacdo conjugal, local e condicGes
de moradia, bem como informacdes relativas a infec¢do pelo HIV e tratamento realizado no

momento. Cdpia no Anexo A.

Protocolo de avaliagdo da adesdo ao tratamento para HIV/AIDS — Gestagdo (NUDIF,
2005b): Teve por objetivo de obter informagdes sobre o diagnostico de infeccdo pelo HIV, a
salde e o tratamento realizado na gestacdo. Foram também obtidos dados sobre
acompanhamento pré-natal, gestacdes e tratamentos anteriores, além de informagdes sobre o
pai do bebé. Estes dados eram perguntados diretamente a gestante e complementados com

informac@es de prontuario. Copia no Anexo C.

Escala de Suporte Social para Pessoas Vivendo com HIV/AIDS (Seidl & Troccoli, 2006):
Este instrumento teve o objetivo de avaliar o suporte social percebido. A versdo em portugués
da escala foi elaborada através de um estudo de analise semantica e traducdo reversa realizado
por Seild e Trdccoli (2006), da versdo original do instrumento canadense Social Support
Inventory for People Who Are HIV Positive or Have AIDS (Renwick, Halpen, Rudman, &
Friedland, 1999). A escala é composta por itens de respostas abertas e fechadas apresentando-
se sob a forma de autorrelato e podendo ser aplicada mediante entrevista. O instrumento é
composto por 24 itens de questdes fechadas com alternativas de resposta do tipo Likert com 5
pontos ou com multiplas alternativas nas questdes fechadas e duas questbes abertas, com
espaco para escrever. As participantes foram solicitadas a informar a frequéncia de diferentes
tipos de apoio que tem recebido e a sua satisfacdo com cada um deles. Escores mais altos
correspondem a uma percepgéo de maior disponibilidade e satisfagdo com o apoio social. A

analise fatorial realizada pelos autores resultou numa solucdo de dois fatores: suporte
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emocional (12 itens, 0=0,92) e suporte instrumental (12 itens, 0=0,84). Os dois fatores
apresentaram uma correlacdo de 0,57 entre si. O fator suporte social emocional avalia a
percepcao e satisfacdo da pessoa com relacéo a disponibilidade de alguém que o escute, Ihe dé
atencdo, informacdo, demonstrando estima, fornecendo companhia e apoio emocional
referente ao diagnostico. J&, o fator suporte social instrumental diz respeito a percepgdo e
satisfagdo de disponibilidade de apoio para lidar com situagdes praticas do tratamento e dos
cuidados de saude, assim como atividades cotidianas, ajuda material e/ou financeira. A escala
também pode ser utilizada para uma avaliacdo mais abrangente de suporte social, em uma
versdo unifatorial, englobando as duas dimensdes. No estudo realizado por Seidl e Troccoli
(2006), a média encontrada para o fator suporte emocional foi de 3,85 (DP=0,79) e a média
para o fator suporte instrumental foi de 3,62 (DP=0,76). J4, para versao unifatorial, a média
foi 3,77 (DP=0,69).

Questionario sobre a Qualidade de Vida de Pessoas Portadoras do HIV — WHOQoL-HIV-
Bref (Zimpel & Fleck, 2007): Trata-se de um instrumento de avaliacdo de qualidade de vida
de pessoas que vivem com HIV, construido pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS),
validado e adaptado para a populagéo brasileira por Zimpel e Fleck (2007). Ele possui uma
versdo completa, com 120 perguntas, e outra abreviada (WHOQoL-HIV-Bref), com 31
perguntas, das quais cinco questdes sdo especificas sobre a infeccdo pelo HIV. Os itens séo
respondidos numa escala Likert de cinco pontos, e as questdes apresentam duas estruturas de
respostas (1-Nada; 2-Muito pouco; 3-Mais ou menos; 4-Bastante; 5-Extremamente; e 1-Muito
insatisfeito; 2-Insatisfeito; 3-Nem satisfeito, nem insatisfeito; 4-Satisfeito; 5-Muito
insatisfeito). E composto por seis dominios, sendo que cada um inclui um conjunto de facetas.
O primeiro dominio do questionario, Fisico, inclui as facetas: dor e desconforto, energia e
fadiga, sono e descanso, e sintomas referentes a infeccdo pelo HIV (o= 0,88). O segundo
dominio, Psicoldgico, € composto pelas facetas: sentimentos positivos, sentimentos negativos,
cognicao (concentragdo), corpo (aparéncia), autoestima (a= 0,93). O terceiro dominio, Nivel
de Independéncia, € composto pelas facetas: mobilidade, atividades de vida diéria,
dependéncia de medicagdo ou tratamentos e aptidao ao trabalho (a= 0,91). O quarto dominio,
Relacbes Sociais, inclui as facetas: relacionamentos interpessoais, apoio social, atividade
sexual e inclusdo social (o= 0,87). O quinto dominio, Ambiente, ¢ composto pelas facetas:
seguranga fisica, moradia, financas, cuidados (acesso e qualidade a saude), informacGes
(adquirir informagdo nova/aprender novas habilidades), lazer, ambiente fisico (poluicdo,

barulho, transito, clima) e transporte (o= 0,90). O sexto dominio,
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Espiritualidade/Religiosidade/Crencas Pessoais, inclui as facetas de perddo e culpa,
preocupagdes sobre o futuro, morte ¢ morrer (o= 0,87). No WHOQoL-HIV-Bref, cada faceta

é composta por um item do questionario.

Protocolo de avaliagdo da adesdo ao tratamento para HIV/AIDS — 3° més (NUDIF, 2006d):
Este protocolo reuniu informacges sobre a salde e o tratamento da mée e do bebé, a profilaxia
da transmissdo materno-infantil e os procedimentos realizados no parto. Dados de exames
(contagem de TCD4, carga viral) e medicamentos utilizados foram confirmados e/ou

coletados nos prontuarios das participantes e dos seus bebés. Cdpia no Anexo F.

Inventario Beck de Depressdo - BDI (Cunha, 2001): Este instrumento foi aplicado tendo
como objetivo avaliar a presenca e a gravidade de indicadores de depressdo materna e paterna.
O BDI é uma escala de sintomas no formato de autorrelato, composta por 21 itens com
alternativas de resposta sobre como a pessoa estd se sentindo durante a Ultima semana,
incluindo o dia da aplicacdo. As respostas correspondem a diferentes niveis de gravidade de
depressdo, e a soma dos escores dos itens fornece um escore total que pode ser classificado
em diferentes niveis de intensidade da depressdo: minimo (até 11 pontos), leve (de 12 a 19
pontos), moderado (de 20 a 35 pontos) ou grave (acima de 36 pontos). A versdo original do
BDI (Beck & Steer, 1993) foi traduzida para o portugués através de um estudo com a
colaboracdo de uma tradutora, psicélogos clinicos e psiquiatras, realizado por Cunha. As
versdes em portugués e em inglés foram aplicadas em 32 pessoas bilingues, com intervalos de
trés dias entre as aplicacdes, variando-se a ordem de apresentacdo dos dois idiomas nas duas
metades da amostra. O estudo de validacdo do BDI para a populacdo brasileira apresentou

uma consisténcia interna de 0,84 e a correlacédo entre teste e reteste foi de 0,4018 (p<0,001).

Considerac0es éticas

O Projeto PSICAIDS foi aprovado pelo Comité de Etica da Universidade Federal do
Rio Grande do Sul (Processo N° 2005508) e do Grupo Hospitalar Conceicdo (Processo N°
06/06).

O projeto respeitou a Resolucdo 196/1996 do Conselho Nacional de Saude e a
Resolucdo 16/2000 do Conselho Federal de Psicologia, que tratam de pesquisas envolvendo
seres humanos. Sendo assim, a fim de assegurar a autonomia das participantes, todas as
mulheres foram informadas a respeito dos objetivos, procedimentos, riscos e beneficios da

pesquisa, podendo decidir livremente em relacdo a sua participacdo. Neste sentido, as
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participantes puderam decidir participar ou ndo do estudo ou desistir em qualquer etapa, sem
nenhum prejuizo quanto ao atendimento recebido no servigo de saude, o que efetivamente
ocorreu com algumas delas. Aquelas que concordaram em participar do estudo assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas copias, sendo uma entregue para a
participante e a outra arquivada no Instituto de Psicologia.

Também foram respeitadas a privacidade e a confidencialidade das participantes, e 0s
dados coletados foram arquivados e mantidos em sigilo no Instituto de Psicologia da UFRGS.
Em nenhum momento de apresentacdo dos resultados do presente estudo, as mulheres serdo
identificadas, visando preservar a identidade delas.

Cabe destacar que outro aspecto ético considerado no Projeto PSICAIDS foi a
ponderacdo entre riscos e beneficios implicados nesta pesquisa. Entende-se que, ao buscar
avaliar a retencdo ao tratamento de HIV e a adesdo a medicacdo antirretroviral de mulheres
vivendo com HIV apds o parto e investigar os fatores envolvidos, este estudo possa contribuir
para o planejamento e o desenvolvimento de intervencdes que contribuam para a retencéo das
mulheres vivendo com HIV aos servicos de salde e para 0 aumento das taxas de adesdo a

medicacdo antirretroviral.
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RESULTADOS

Os resultados serdo apresentados em trés partes. Na Parte 1, apresentam-se 0s
resultados referentes a retencdo ao servico de saude (numero de consultas da mée nos trés
meses apds o parto); na Parte 2, a retencdo ao tratamento de HIV (coleta de exame no mesmo
periodo); e na Parte 3, a adesdo a medicacdo antirretroviral, também no mesmo periodo.

Para fins de analise dos dados, foi utilizado o software Statistical Package for the
Social Science (SPSS) 17.0. Inicialmente, foi conduzida uma analise descritiva dos dados e
verificada a normalidade dos dados através do teste de Kolmogorov-Smirnov. No caso de
distribuicdo normal, foi utilizado o teste t para amostras independentes a fim de avaliar se
existem diferencas entre os grupos; e teste Mann-Whitney, para as variaveis sem distribuicédo
normal. Na andlise de variaveis categoricas, foi utilizado o teste qui-quadrado ou teste exato
de Fisher.

Parte 1 - Fatores sociodemograéficos, clinicos e interpessoais e a retencdo ao servico de
saude nos trés primeiros meses apos o parto

Nesta parte, examinaram-se as diferencas entre o Grupo 1 (com retencao ao servigo de
satde), mulheres que compareceram no minimo a duas consultas om ginecologista e/ou
infectologista; e, Grupo 2 (sem retencdo ao servico), aquelas com nenhuma ou apenas uma
consulta nos trés meses apds o parto. Quanto ao percentual de retencdo nos trés meses apds o
parto, das 56 participantes, 30 mulheres (53%) estavam retidas (> 2 visitas/consultas médicas
durante os trés meses ap0s o parto). A Tabela 2 apresenta as caracteristicas sociodemograficas
de todas as participantes e por grupo de acordo com nimero de consultas apds o parto. Quanto
as caracteristicas sociodemograficas, nenhuma das variaveis analisadas (idade, escolaridade,
situacdo conjugal, raca e situacdo laboral) apresentou diferencas significativas entre os dois
grupos. Contudo, um percentual mais elevado de mulheres jovens (< 25 anos de idade) e
negras ndo estava retida apds o parto, totalizando respectivamente 62,5% e 61,5%. Ja, as mais
escolarizadas (com pelo menos nove anos de estudo concluidos) e as que estavam trabalhando
tenderam a estar mais retidas no servico de saude. Quanto a situacdo conjugal, 60% das
mulheres solteiras ou separadas e 52,5% das casadas e que viviam com parceiro estavam

retidas no 3° més.
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Tabela 2.
Caracteristicas sociodemograficas de todas participantes, por grupo de acordo com
namero de consultas nos trés meses apds o parto

Retencdo 3° més Total
Grupo 1 (n=30) Grupo 2 (h=26)
com retencao sem retencao

n % n % n %
Idade damde <25 6 37,5 10 625 16 286
(anos) 25-29 12 60 8 40 20 35,7
>30 12 60 8 40 20 357
Escolaridade  0-4 2 28,6 5 71,4 7 12,7
(anos 5-8 13 54,2 11 458 24 436
concluidos) 9-11 13 65 7 35 20 364
>12 2 50 2 50 4 7,3
Situacdo Casada/vivendo com parceiro 21 52,5 19 475 40 728
conjugal Separada/solteira 9 60 6 40 15 27,2
Raca/Etnia Branca 18 56,3 14 438 32 64
Negra 5 38,5 8 615 13 26
Parda 3 60 2 40 5 10
Trabalhando ~ Sim 17 63 10 37 27 49,1
Né&o 13 46,4 15 536 28 509

Caracteristicas clinicas e obstétricas de todas as participantes e por grupo podem ser
visualizadas na Tabela 3. Quanto as caracteristicas clinicas, os resultados revelaram
diferencas significativas entre o Grupo 1 (com retencdo) e o Grupo 2 (sem retencdo) nas
seguintes varidveis: numero de consultas pediatricas (t(54)= 2,19; p= 0,03) e resultado do
primeiro exame de contagem de TCD4 da gestacdo (t(54)= 2,10; p= 0,04). Quanto ao
tamanho do efeito, tanto para o nimero de consultas pediatricas (d= 0,61; r= 0,29) como para
0 primeiro exame de contagem de TCD4 da gestacdo (d= 0,56; r=0,24), o tamanho de efeito
foi intermediario. Também se verificou diferenca marginalmente significativa entre os dois
grupos quanto ao numero de comprimidos ingeridos durante o 3° més (t(27)= 1,85; p= 0,07)
com tamanho de efeito intermediario (d=0,71; r=0,33).

O teste qui-quadrado também foi utilizado para verificar diferencas entre os dois
grupos quanto a outras variaveis clinicas das participantes e de seus parceiros, mas nao foram
encontradas diferengas estatisticamente significativas, como por exemplo em relagéo ao:
momento do diagnostico (antes ou durante gestacdo atual); revelacdo do diagnostico para a
familia e para o pai do bebé; uso de medicagdo apés parto (indicacdo de tratamento
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antirretroviral ou ndo); efeitos colaterais e condi¢do soroldgica do pai do bebé (vivendo com
HIV ou ndo).

A Tabela 4 apresenta as médias e os desvios-padrdo das caracteristicas psicossociais
das participantes, por grupo. Quanto as caracteristicas psicossociais das mulheres, as mulheres
do Grupo 1 (com retencdo) mais do as do Grupo 2 (sem retencdo) apresentaram escores mais
elevados de apoio emocional na gestacdo (U= 229,50; p= 0,03), com tamanho de efeito
intermediario (d= 0,71; r= 0,33; ©?=0.11). Uma diferenca marginalmente significativa foi
revelada entre 0s grupos quanto ao apoio total na gestacdo (t(52)= 1,89; p= 0,06), com
tamanho de efeito intermediério (d= 0,51; r= 0,24), indicando uma tendéncia do Grupo 1
(com retencdo) de ter apresentado mais apoio total na gestacdo do que o Grupo 2 (sem
retencdo). Ja, as demais varidveis psicoldgicas avaliadas durante a gestacdo (qualidade de
vida) e nos trés meses ap0s o parto (apoio social, qualidade de vida, depressdo) ndo
apresentaram diferencas significativas entre os grupos com e sem retengdo nos trés meses pés-

parto.
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Caracteristicas clinicas e obstétricas de todas participantes, por grupo de acordo com

namero de consultas nos trés meses apos o parto.

Retencdo 3° més Total
Grupo 1 (n=30) Grupo 2 (n=26)

com retencéo sem retenco

M DP M DP M DP Min Max
N° de filhos 2 2 2 1 2 1 0 6
Tempo de diagndstico 3.7 3.3 3.9 3.2 3.8 33 1 13
(em anos)
Gestacoes com HIV 1 1 1 1 1 1 0 3
IG inicio pré-natal 11 S 13 5 12 5 3 27
Primeiro TCD4 da 356 186 480 253 414 226 8 1132
gestacao™
Ultimo TCD4 da gestagdo 401~ 230 534 272 463 257 50 1029
IG do inicio da profilaxia 14 7 15 7 14 7 1 35
NUmero de comprimidos 17 6 19 5 18 5 4 28
IG do parto 38 2 38 1 38 2 33 41
TCD4 3° més 446 224 546 262 486 242 33 1143
N° consultas do bebé* 4 2 3 1 4 2 0 10

M= média; DP= desvio padrdo; Min= minimo; Max= maximo; 1G= idade gestacional em semanas; CV: carga

viral em cépias/mL; TCD4= contagem de linfocitos TCD4 em células/mm3,

*p < 0,05
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Caracteristicas psicossociais de todas participantes, por grupo de acordo com numero de
consultas nos trés meses apos o parto.

Retencdo 3° més Total
Grupo 1 (n=30) Grupo 2 (n=26)
com retencgéo sem retengéo ., ,

M DP M DP M Min Max DP
Gestacédo
Apoio Total 383 |75 3,46 71 365 205 485 |75
Apoio Instrumental 3,81 79 3,62 ,80 3,72 180 500 ,79
Apoio Emocional* 3,88 ,83 3,30 ,84 361 1,70 500 ,88
QV fisico 13,03 3,66 12,46 3,08 12,77 6,00 20 3,39
QV psicoldgico 13,86 2,86 12,86 3,31 13,39 4,80 19,2 3,09
QV independéncia 12,17 2,88 12,28 3,49 12,22 5 19 3,15
QV relages sociais 1459 2,56 13,75 3,27 14,21 7 20 2,90
QV ambiente 1416 9,35 12,24 2,65 13,27 6 61 7,09
QV espiritualidade 13,90 2,58 13,78 3,52 13,85 8 20 3,00
QV total 81,66 14 77,43 15,28 79,75 49,8 1222 14,6
3° més de vida do bebé
Apoio Total 363 |72 3,46 75 355 180 48 73
Apoio Instrumental 3,66 81 3,50 ,85 359 1,30 500 ,82
Apoio Emocional 359 .83 3,42 ,88 351 160 500 ,85
QV fisico 14,57 3,45 14,52 2,83 14,55 8,00 20,00 3,16
QV psicologico 13,49 3,35 13,18 3,11 13,35 7,20 20,00 3,21
QV independéncia 13,80 3,55 14,08 2,38 13,93 6,00 20,00 3,06
QV relagdes sociais 14,37 2,55 14,28 2,95 14,33 6,00 20,00 2,72
QV ambiente 12,80 2,80 12,52 2,53 12,68 7,00 18,50 2,66
QV espiritualidade 13,77 2,51 15,00 3,56 14,33 9,00 20,00 3,07
QV total 82,79 13,79 83,82 13,23 83,25 46,2 111,7 13,43
Depressao (escore total) 15 11 16 11 15 0 42 11

M= média; DP= desvio padrdo; Min= minimo; Mé&x.= maximo; QV= Qualidade de vida.

*p<0,05
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Parte 2 - Fatores sociodemograficos, clinicos e interpessoais € a retencéo ao tratamento
de HIV nos trés meses apos o parto

Nesta parte, se examinou a retencdo ao tratamento de HIV a partir da coleta de exame
de carga viral e/ou TCD4 nos trés meses ap6s o parto. Dentre as 56 mulheres, 35 (62,5%)
realizaram coleta do exame de carga viral e/ou TCD4 nos primeiros trés meses de vida do
bebé.

A Tabela 5 apresenta as caracteristicas sociodemograficas das participantes, por grupo
de acordo com retencdo ou ndo ao tratamento de HIV. Foram analisadas as diferencas entre
as mulheres que realizaram uma coleta de exame de carga viral e/ou TCD4 nos trés meses
apos o parto (Grupo 1: com retencdo ao tratamento) ou que nao o fizeram (Grupo 2: sem
retencdo ao tratamento). No que se refere as variaveis sociodemogréaficas, ndo foram
encontradas diferengas significativas. Contudo, uma diferenca marginalmente significativa
apareceu associada ao trabalho da mulher. Comparadas as mulheres que ndo trabalhavam, as
que estavam trabalhando tenderam a apresentar mais retencdo ao tratamento de HIV (X2=
3,37, p=0,07).
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Caracteristicas sociodemograficas das participantes, por grupo com retencdo ou ndo ao

tratamento de HIV.

Grupo 1 (n=35) Grupo 2 (n=21) Total

com retencdo sem retencao

N % N % %
Idade da mae (anos)
<25 10 62,5% 6 37,5% 16 28,6%
25-29 11 55% 9 45% 20  35,7%
>30 14 70% 6 30% 20  35,7%
Escolaridade (anos concluidos)
0-4 3 42,9% 4  57,1% 7 12,7%
5-8 15  62,5% 9 37,5% 24  43,6%
9-11 14 70% 6 30% 20  36,4%
>12 2 50% 2 50% 4 7,3%
Situagéo conjugal
Casada/vivendo com parceiro 24 60% 16 40% 40  72,7%
Separada 3 60% 2 40% 5 9,1%
Solteira 7 70% 3 30% 10 18,2%
Raca/Etnia
Branca 19  59,4% 13 40,6% 32 64,0%
Negra 7  53,8% 6  46,2% 13 26,0%
Parda 4 80% 1 20% 5 10,0%
Trabalhando
Né&o 14 50% 14 50% 28  50,9%
Sim 20  74,1% 7 259% 27  49,1%

A Tabela 6 apresenta as caracteristicas sociodemogréficas, clinicas e obstétricas das

participantes, por grupo de acordo com reten¢do ou ndo ao tratamento de HIV. Quanto as

variaveis clinicas, os resultados indicaram diferencas significativas da primeira contagem de
TCD4 da gestacdo (t(50)= 2,28, p=0,03), com tamanho de efeito intermediario (d=0.66,

r=0.29). As mulheres que realizaram a coleta de exame nos trés meses apds 0 parto

apresentaram menor contagem de TCD4 gestacdo (M= 367) em compara¢do as que nao

realizaram coleta nos trés meses ap6s o parto (M= 511). Nao houve diferengas significativas

para as demais variaveis.
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Tabela 6.
Caracteristicas sociodemogréficas, clinicas e obstétricas das participantes, por grupo de
acordo com retencdo ou ndo ao tratamento de HIV.
Grupo 1 (n=35) Grupo 2 (n=21)
comretencdo  sem retencédo
M DP M DP M DP

Total

Idade da mae 28 6 28 7 28 6
Escolaridade (anos concluidos) 8 3 7 4 8 3
Ndmero de filhos 2 2 2 1 2 1
Tempo de diagnéstico (em anos) 3,4 3,2 4,5 3,3 3,8 3,3
Gestacdes com HIV 1 1 1 1 1 1
IG da primeira consulta de pré-natal 13 6 11 5 12 5
Primeiro exame de CV da gestagéo 10.096 16.304 11.655 26.705 10.695 20.685
Primeiro exame de TCD4 da gestagdo®* 367 193 511 259 420 228
Ultimo exame de CV da gestacéo 8.367 45934 3.283 8.957 6.672 37.724
Ultimo exame de TCD4 da gestacio 464 273 522 259 484 267
NUmero de comprimidos durante gestagdo 17 5 18 6 18 5
IG do parto 38 2 38 2 38 2
NUmero de comprimidos do 3° més 10 5 12 4 10 5
NUmero de consultas da mae apds parto 2 2 2 1 2 2
Numero de consultas pediatricas 4 1 4 2 4 2

M= média; DP= desvio padrdo; IG= idade gestacional em semanas; CV= carga viral em cépias/ml; TCD4=
contagem de linfécitos TCD4 em células/mms.

®Teste t.

*p <0,05

Ainda no que se refere as caracteristicas clinicas e obstétricas, também se identificou
uma tendéncia de diferencas entre 0os grupos quanto ao numero de gestagcfes anteriores com
HIV (t(54)= 1,74, p= 0,09), com tamanho de efeito pequeno (d= 0.48, r=.2). As mulheres do
Grupo 1, que realizou exames apds o parto, tiveram menor nimero de gestacdes anteriores
com HIV (M= .54) em comparacdo as do Grupo 2, ndo realizou exames apos o parto (M=
1.0). A Figura 2 apresenta o boxplot da distribuicdo do nimero de gestagcbes anteriores com
HIV por grupo.
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Figura 2. Boxplot do nimero de gestacdes anteriores com HIV por grupo de acordo com
retengcdo ou ndo ao tratamento de HIV.

Quanto as caracteristicas psicossociais, verificou-se diferencas significativas entre o
Grupo 1 (com retencdo) e Grupo 2 (sem retencdo), quanto ao apoio instrumental percebido
pelas méaes no 3° més de vida do bebé (t(53)= 2,39; p=0,02), com d=0,67 (IC= 1,22-0,11),
r=.29, tamanho de efeito intermediario. Aquelas que realizaram coleta do exame no 3° més
(Grupo 1 com retencdo) apresentaram maiores escores de apoio instrumental (M=3,78) do que
as do Grupo 2 que néo realizaram (M= 3,25).

A Tabela 7 apresenta as caracteristicas psicossociais das participantes, por grupo de
acordo com retencdo ou ndo ao tratamento de HIV. Cabe também destacar que houve
diferenga significativa quanto ao escore de qualidade de vida no dominio do ambiente durante
a gestagdo entre os dois grupos (U= 215,000; p=0,02), com tamanho de efeito intermediario
(d=0,64, r=.29; = 0,09). O Grupo 1 (com retencdo) apresentou maior média nos escores de
qualidade de vida no dominio do Ambiente, na gestagdo, do que o Grupo 2 (sem retencéo).
Também observou-se uma diferenga significativa entre os grupos quanto ao dominio fisico da

qualidade de vida no 3° més (t(53)= 2,00, p= 0,05) com tamanho de efeito intermediario (d=
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0.56; r=0,24). A média dos escores do Grupo 1, que realizaram coleta de exame (M=15,17)
foi maior do que as do Grupo 2, que néo realizaram (M= 13,45).

Também foi utilizado teste qui-quadrado para avaliar as variaveis categoricas, mas
ndo foram encontradas diferencas significativas quanto a situacdo conjugal (com companheiro
ou ndo), raca (branca ou ndo), momento do diagndstico (antes ou durante gestacdo atual),
carga viral detectavel no terceiro trimestre da gestacdo, efeitos colaterais (com ou sem),
indicacdo de tratamento antirretroviral apds parto, diagnostico do pai do bebé (vivendo com

HIV ou ndo) e revelacdo do diagnostico para familia e pai do bebé.
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Caracteristicas psicossociais das participantes, por grupo de acordo com retencéo ou
ndo ao tratamento de HIV

Grupo 1 (n=35)  Grupo 2 (n=21) Total

com retengéo sem retengéo

M DP M DP M DP Min.  Max.
Gestacao
Apoio
Total 3,75 72 3,49 78 3,65 75 2,05 4,85
Instrumental 3,84 72 3,50 ,89 3,72 79 1,80 5,00
Emocional 3,67 93 3,50 ,80 3,61 ,88 1,70 5,00
QV
Fisico 12,88 3,50 12,58 3,27 12,77 3,39 6,00 20,00
Psicologico 13,53 3,18 13,14 2,99 13,39 3,09 4,80 19,20
Independéncia 12,09 3,25 12,45 3,03 12,22 3,15 5,00 19,00
Relagdes sociais 14,56 2,81 13,58 3,04 14,21 2,90 7,00 20,00
Ambiente®* 14,26 8,58 11,58 2,73 13,27 7,09 6,00 61,00
Espiritualidade 13,52 2,64 14,42 3,55 13,85 3,00 8,00 20,00
Total 80,82 1465 77,79 1472 79,75 1460 49,80 122,20
3°més
Apoio
Total 3,68 67 3,32 78 3,55 73 1,80 4,85
Instrumental® 3,78 ,69 3,25 ,94 3,59 82 1,30 5,00
Emocional 3,58 ,86 3,39 ,84 3,51 ,85 1,60 5,00
QV
Fisico* 15,17 3,00 13,45 3,19 14,55 3,16 8,00 20,00
Psicologico 13,78 3,11 12,60 3,33 13,35 3,21 7,20 20,00
Independéncia 14,37 3,16 13,11 2,75 13,93 3,06 6,00 20,00
Relagdes sociais 14,40 2,74 1420 2,75 14,33 2,72 6,00 20,00
Ambiente 13,16 2,62 11,79 2,58 12,68 2,66 7,00 18,50
Espiritualidade 13,89 2,75 15,10 3,49 14,33 3,07 9,00 20,00
Total 84,77 12,78 80,45 1447 8325 1343 46,20 111,70
Depressdo® 14 9 18 14 15 11 0 42

M= média; DP= desvio padrdo; Min= minimo; Max= maximo; QV= qualidade de vida.

& Teste Mann-Whitney.

® Teste t.

° Escore total no Inventario Beck de Depressao.

*p <0,05
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Parte 3 -Fatores sociodemograficos, clinicos e interpessoais e a adesdo & medicacao

antirretroviral nos trés meses apds o parto

A adesdo foi avaliada a partir da coleta de exame de carga viral nos trés meses apds o
parto. Dentre as 36 mulheres com indicacdo de seguir medicacdo antirretroviral, 66% delas
realizaram a coleta de CV ap06s o parto (n= 24), sendo que destas apenas a metade apresentou
carga viral indetectavel (< 50 copias/ml) nos trés meses apos o parto.

Na comparacéo entre o Grupo 1 (com adesdo) e Grupo 2 (sem adesdo), utilizando o
teste exato de Fisher, identificou-se que a grande maioria das mulheres que trabalhavam
(71%) apresentou carga viral indetectavel nos trés meses apds o parto (p=0,03). Quanto as
demais variaveis sociodemogréaficas, ndo foram encontradas diferencas significativas.

A Tabela 8 apresenta as medias e desvios-padrdo das caracteristicas
sociodemogréficas, clinicas e obstétricas das participantes por grupo, com ou sem adesdo. No
que se refere as caracteristicas clinicas, verificou-se diferencgas significativas entre os dois
grupos no resultado da ultima contagem de TCD4 da gestacdo (t(17)=2,36; p= 0,03). O Grupo
1, com CV indetectavel no 3° més apds o parto, havia apresentado maior contagem de TCD4
na gestacdo (M= 433,90) do que as do Grupo 2, com CV detectavel (M= 236,89), com grande
tamanho de efeito (d= 1,08; r=.45). Da mesma forma, a média da contagem de TCD4 do 3°
més foi maior entre o Grupo 1, de mulheres com carga viral indetectavel (t(21)= 2,28; p=
0,03), com grande tamanho de efeito (d=0,95; r= .41), do que no Grupo 2, com CV
detectavel. Os resultados também indicaram uma tendéncia de diferencas entre os grupos,
quanto ao resultado da primeira coleta de TCD4 da gestacdo (t(20)=1,79; p= 0,09), com
tamanho de efeito intermediario (d=0.77; r=0,33). O Grupo 1 (com adesdo) comparado ao
Grupo 2 (sem adesdo), havia apresentado maior contagem de TCD4 no primeiro exame na
gestacdo (M=356 e M= 233, respectivamente).

Nesta mesma direcdo, também se observou uma tendéncia de diferencas entre os
grupos quanto ao numero de consultas pediatricas durante o primeiro trimestre do bebé
(t(19)=1,76; p= 0,09), com tamanho de efeito intermediario (d= 0,77; r=0,33). A média de
consultas pediatricas foi maior entre os bebés das mulheres com do Grupo 1 (com adeséo) do
que os do Grupo 2 (sem adesdo) no 3° més (M= 4,50 e M= 3,55, respectivamente).

Ainda no que se refere as caracteristicas clinicas das mulheres, utilizando o teste exato
de Fisher, a analise de dados revelou que, com excecdo de uma participante, todas demais
mulheres do Grupo 1, com CV indetectavel no 3° més, ja estavam com CV indetectavel no
ultimo trimestre da gestagédo (p=0,04). A Figura 3 apresenta a frequéncia de participantes com
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carga viral indetectavel no terceiro trimestre de gestagdo por grupo, com ou sem CV
detectavel.

Tabela 8.
Caracteristicas sociodemograéficas, clinicas e obstétricas das participantes por grupo,
com e sem adesao.

Grupo 1 (n=12) Grupo 2 (n=12)

3 3 Total
com adesdo sem adesdo
M DP M DP M DP

Idade da mae em anos 29 6 28 6 29 6
Escolaridade (anos concluidos) 8 4 8 2 8 3
Numero de filhos 1 1 2 2 2 2
GestacOes anteriores com HIV 1 1 1 1 1 1
Tempo de diagndstico (em anos) 4,5 3,9 3,2 3,1 3,9 3,5
Gestacdo

IG da primeira consulta 11 6 14 6 13 6
Primeiro exame de CV 7.997 15.194 19.334 23.280 12.856 19.412
Primeiro exame de TCD4 356 160 233 161 300 169
Ultimo exame de CV 72 70 24.167 78.245 12.693 56.685
Ultimo exame de TCD4* 434 221 237 122 341 203
IG do parto 38 2 38 2 38 2
Numero de comprimidos 15 6 17 6 16 6
3° més de vida do bebé

Numero de consultas da mae 2 1 2 2 2 1
TCD4* 491 174 309 208 404 208
Numero de comprimidos 11 4 9 6 10 5
Numero de consultas do bebé 4,5 1 3,55 1 4 1
M= média; DP= desvio padrdo; IG= idade gestacional em semanas; CV= carga viral.
*p<0,05

A Tabela 9 apresenta as caracteristicas psicossociais das participantes por grupo, com
e sem adesdo. No que se refere as caracteristicas psicossociais, ao comparar 0s dois grupos,
apareceu uma tendéncia de diferencas quanto a percepc¢do de apoio instrumental no 3° més
apos o parto (t(22)= 1,74; p= 0,10), com um tamanho de efeito intermediario (d= 0,70; r=
.33). Os resultados revelaram que o Grupo 1 (com adeséo) mais do que o Grupo 2 (sem
adesdo) apresentou escores um pouco mais elevados (M=4,08 e M=3,61, respectivamente),

quanto ao apoio instrumental.
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Figura 3. Frequéncia de participantes com carga viral indetectavel no terceiro trimestre de

gestacdo por grupo, com ou sem CV detectavel no 3° més apds o parto.
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Tabela 9.

Caracteristicas  psicossociais das participantes por grupo, com e sem

adesdo

Grupo 1 (n=12) Grupo 2 (n=12) Total
com adesdo sem adeséo
M DP M DP M DP

Gestacéo
Apoio Total 3,90 ,59 3,69 57 3,80 58
Apoio Instrumental 3,83 74 3,79 53 3,81 ,63
Apoio Emocional 3,98 73 3,64 ,90 3,82 ,81
QV Fisico 12,73 3,98 11,92 3,48 12,30 3,66
QV Psicoldgico 13,31 2,98 13,60 2,34 13,46 2,61
QV Independéncia 11,82 2,52 12,25 3,60 12,04 3,07
QV Relagdes sociais 15,09 2,51 14,75 2,90 14,91 2,66
QV Ambiente 12,68 2,41 17,50 13,79 15,20 10,19
QV Espiritualidade 13,00 2,40 12,92 2,47 12,95 2,38
QV Total 78,41 12,78 82,93 16,06 80,88 14,51
3°més

Apoio Total 3,87 71 3,71 45 3,79 ,59
Apoio Instrumental 4,08 ,65 3,61 ,69 3,85 ,70
Apoio Emocional 3,67 ,89 3,82 ,65 3,74 ,76
QV Fisico 15,75 3,79 14,92 2,84 15,33 3,31
QV Psicologico 12,87 3,59 14,07 2,25 13,47 2,99
QV Independéncia 14,25 4,16 14,17 2,92 14,21 3,51
QV Relagdes sociais 13,83 3,56 15,08 2,31 14,46 3,01
QV Ambiente 13,12 3,37 13,13 1,38 13,12 2,52
QV Espiritualidade 13,75 2,83 13,67 2,23 13,71 2,49
QV Total 83,58 17,44 85,02 7,97 84,30 13,28
Depressdo® 16 11 11 7 14 9

M= média; DP= desvio padrdo; QV=qualidade de vida.

# Escore total no Inventario Beck de Depressdo.
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DISCUSSAO

A discusséo dos resultados sera apresentada em duas partes. Primeiramente, discutem-
se 0s achados do presente estudo quanto a retencdo ao tratamento (Parte 1 e Parte 2) e
posteriormente quanto a adesdo a medicacgdo antirretroviral nos trés meses apds o parto (Parte
3).

Retencéo ao Tratamento

Com relagdo a retencdo ao tratamento, a expectativa do estudo era encontrar menor
retencdo entre mulheres com inicio tardio do pré-natal, diagnostico recente, carga viral
detectavel na gestacdo e com depressdo. Também era esperado que mulheres com mais idade
e suporte social apresentassem maiores taxas de retencdo trés meses apds o parto.

Um pouco mais da metade das mulheres (53%) realizaram pelo menos duas consultas
médicas apds o parto, que é o preconizado para mulheres no periodo do pés-parto pelo
Ministério da Saude (Ministério da Saude, 2006). Ja, utilizando como medida de avaliacéo de
retencdo a realizacdo do exame de carga viral e/ou contagem de TCD4 durante 0s primeiros
trés meses de vida do bebé, o percentual foi um pouco mais elevado (62,5%). Como se Vé,
independentemente da medida de avaliacdo, em consonancia com outros estudos que
investigaram a retencdo de mulheres nos primeiros meses apos o parto (Adams et al., 2015;
Buchberg et al., 2015), os resultados evidenciam que um percentual elevado de mulheres,
quase metade, abandona o seguimento do tratamento durante os primeiros trés meses de vida
do bebé.

Quanto as varidveis sociodemograficas estudadas, diferentemente do que tem sido
descrito pela literatura e que se constitui em uma expectativa do presente estudo, ndo foram
encontradas diferencas significativas entre as mulheres que apresentaram ou ndo retengéo
apos o parto. Contudo, como tem sido apontado por alguns pesquisadores (Hoffman et al.,
2017; Siddiqui et al., 2014; Tariq et al., 2016), de modo geral, mulheres com mais idade (> 30
anos) e escolaridade (> 9 anos concluidos) tendem a apresentar mais retencdao ao servico de
salde (comparecendo mais frequentemente as consultas medicas) e ao tratamento de HIV
(coleta de exame) ap0s o parto.

Ja, no que se refere as caracteristicas clinicas das mulheres, 0s resultados apontaram
que a contagem de TCD4 durante a gestacdo pode estar associada a retencdo. Corroborando

os resultados encontrados por Tariq et al. (2016), as mulheres que apresentaram maior
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contagem de TCD4 (> 350 células/mm?®) mais frequentemente ndo compareceram as consultas
médicas e ndo realizaram a coleta de TCD4 e/ou CV ap0s o parto. Tal resultado sugere que
aquelas com melhores condig¢des clinicas tendem a abandonar mais frequentemente o proprio
tratamento. Como discutido por Siddiqui et al. (2014), diferentemente da mulher gravida que
se motiva a cuidar de sua saude pela responsabilidade com o bebé, no momento pds-parto, a
continuidade do préprio tratamento dependera da nogdo de autocuidado da mulher. De fato, o
estudo de Kempf et al. (2010) demonstrou que a preocupacdo com a propria saude e as
condi¢des de satde da mulher (como por exemplo o surgimento de outros problemas de
salde) motivavam as mulheres a comparecer em suas consultas médicas. Neste sentido, seria
esperado que aquelas que ja se encontram em um estagio avancado do HIV, AIDS, possam
estar mais preocupadas com sua saude, incentivando-as a dar seguimento ao proprio
tratamento em comparacdo aquelas que se encontram assintomaticas e com contagem de
TCD4 > 350 células/mms3, como evidenciado no presente estudo.

Os resultados do presente estudo também evidenciaram que as maes que realizaram
mais consultas pediatricas tenderam a comparecer mais frequentemente nas préprias consultas
médicas, indicando que pode haver uma relagéo entre o cuidado com o bebé e o seguimento
do préprio tratamento. Como ja discutido por outros autores (Adams et al., 2015; Swain et al.,
2016), as consultas do bebé podem ser um momento oportuno para garantir a continuidade do
tratamento das mulheres que vivem com HIV. Pode-se supor que, assim como durante o pré-
natal, ap6s o nascimento do bebé, especialmente neste periodo imediato apds o parto, em
funcdo de sua preocupagdo com a saude do bebé, essas mulheres estejam mais motivadas a
frequentar regularmente o servigo de salde, tendo como consequéncia um contato constante
com os profissionais de saude, favorecendo o vinculo com o servico de saude, auxiliando-as a
dar seguimento ao préprio tratamento. Realmente, durante os primeiros meses de vida do
bebé, as consultas pediatricas costumam ser bastante frequentes, podendo favorecer que elas
cuidem adequadamente a prépria salde, na medida em que podem ser aconselhadas,
orientadas e apoiadas pelos profissionais de salude sobre a importancia do cuidado consigo
mesma, favorecendo em alguma medida a retencéo delas.

Com relacéo aos aspectos psicossociais investigados no presente estudo, os resultados
do presente estudo indicaram que um dos aspectos que parecem influenciar a retengédo destas
mulheres apds o parto é o apoio emocional percebido por elas durante a gestagdo assim como
sua satisfacdo em relacdo a esse apoio. Independentemente do contexto, 0 apoio social tem
sido descrito por diversos estudiosos das primeiras relacdes mée-bebé como fundamental para

que as mulheres consigam dedicar-se ao bebé, na medida em que proporcionara uma protecdo
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fisica a elas, tanto em relacdo as exigéncias da realidade externa, como provendo suas
necessidades vitais (Stern, 1995; Winnicott, 1960/1983). No caso de mulheres com HIV, além
da dedicacdo aos cuidados com o bebé, essas mulheres necessitam lidar com o proprio
diagnostico e tratamento, as preocupacfes com a saude do bebé - que recebe tratamento
antirretroviral no primeiro més de vida -, o intenso medo de infectar o bebé, somado a
impossibilidade de oferecer um dos cuidados maternos, o aleitamento. E possivel que, ao
sentir-se escutada pelo parceiro, familia e profissionais durante os atendimentos do pré-natal,
essas mulheres puderam compartilhar seus sentimentos frente ao diagnostico, que, para
algumas das participantes do presente estudo, ainda era bastante recente, atenuando em
alguma medida as angustias vivenciadas neste momento inicial. O diagnéstico durante a
gestacdo geralmente envolve intensa culpa, o0 medo do preconceito e preocupagdes com
prépria saude e a do filho (Goncalves & Piccinini, 2008, 2015). Dessa forma, intervencoes
que propiciem apoio emocional - oportunizando informagdes, escuta e reflexdes - podem
proporcionar que essas maes sintam-se mais seguras na relagdo com seu diagnostico
(Goncalves & Piccinini, 2015). Para essas mulheres com diagndstico recente, que tendem
mais frequentemente a abandonar o préprio tratamento (Adams et al., 2015; Phillips et al.,
2014), o apoio emocional talvez seja ainda mais crucial durante a gestacao e, posteriormente,
apos o nascimento do bebé.

Ademais, no contexto do HIV, algumas mulheres vivenciam situacdes de violéncia,
discriminacdo, estigma e isolamento social quando engravidam (Ashaba et al., 2017; Cuca &
Rose, 2016; Sandelowski et al., 2004). Possivelmente, ao sentirem-se acolhidas, aceitas e
apoiadas emocionalmente durante a gestacdo, o medo de serem discriminadas e julgadas,
sentimento tdo presente para algumas mulheres com HIV durante a gestacdo e primeiros
meses de vida do bebé (Faria & Piccinini, 2015b), possam ter sido atenuados, facilitando que
frequentassem regularmente o servigo de salde e comparecessem nas suas consultas médicas
apos o parto. Por todos esses aspectos, ndo surpreende que, neste contexto, o apoio emocional
durante a gestacédo, além dos cuidados com o préprio bebé, possa contribuir para o cuidado da
mulher com a propria salde. Soma-se a isto 0 fato de as mulheres ja estarem integrando o
projeto de pesquisa PSICAIDS desde a gestacdo, sendo que algumas delas (n=21)
participaram inclusive de uma intervencao psicoeducativa, que tinha por objetivo fortalecer a
relacdo mée-bebé, oferecer apoio psicoldgico e promover qualidade de vida.

Ainda quanto ao apoio emocional, outro resultado que chamou a atencéo € que muitas
mulheres do presente estudo (n=22) referiram que os profissionais de salde eram uma das

fontes de apoio emocional durante a gestacdo. Considerando que, na avaliacdo do suporte
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emocional, esse tipo de suporte refere-se tanto a satisfacdo e percep¢do quanto a
disponibilidade de escuta, estima, companhia, atencdo, apoio emocional em relacdo ao
diagnostico, mas também de informacdo (Seidl & Troccoli, 2006), pode-se pensar que 0
acesso a informacdes sobre o HIV e seu tratamento durante o pré-natal pode também ter
facilitado a compreensdo da importancia do tratamento como medida de profilaxia da
transmissdao vertical e também do cuidado da propria saude. De fato, a literatura tem
evidenciado que essas oportunidades de aconselhamento parecem facilitar que elas retornem
ao servico de salde e realizem seus exames na medida em que compreendem que O
tratamento possibilita prolongar sua vida (Gilles et al., 2011). Mais do que isso, como tem
sido destacado por diversos pesquisadores, além da informacdo, por si sO, a relacdo
estabelecida com os profissionais de saude pode favorecer a retencdo (Gilles et al., 2011;
Hoffman et al., 2017; Kempf et al., 2010). Em relacédo a isso, Kempf et al. (2010) discutem a
importancia de uma relacdo de confianca com o profissional de salde para promover a
retencdo, na medida em que, ao perceber que o profissional de saude as trata com respeito,
atencdo e afeto durante os atendimentos, isso as incentiva a retornar ao servico de saude
(Kempf et al., 2010). Neste sentido, talvez, para algumas mulheres do presente estudo, o
apoio emocional percebido na relacdo com os profissionais de saude e, inclusive os que as
acompanhavam desde a gestacdo no projeto de pesquisa, pode ter favorecido a continuidade
do cuidado com a prépria saude em um periodo tdo critico, como é o poOs-parto, em que
muitas descontinuam seu tratamento (Gill et al., 2017).

Outro aspecto que merece atencdo no contexto do HIV € a revelacdo do diagndstico.
Embora néo se tenha identificado diferencas significativas entre os grupos quanto a isso, a
grande maioria ja tinha revelado o diagndstico para familia e/ou parceiro, o que pode ter
contribuido para maior satisfacdo com o apoio social tanto durante a gestagdo como pds-parto.
Tem se evidenciado que revelar o diagnéstico geralmente facilita que a mulher possa acessar
apoio social (Buchberg et al., 2015; Faria, Gongalves, et al., 2014; Gongalves & Piccinini,
2015; Wang et al., 2016). Por exemplo, entre gestantes, quando o parceiro ja sabe do
diagndstico, a gestante tende a conseguir buscar mais apoio para lidar com sua prépria doenga
(Faria, Goncalves, et al.,, 2014). De forma similar, o estudo de Wang et al. (2016),
desenvolvido na China, encontrou que, apds revelar seu diagnostico, muitas mulheres
descreveram que a familia, amigos e/ou parceiro puderam auxilia-las na compreensdo do HIV
e na ades&@o. Contudo, outras relataram vivenciar rejeicdo e estigma no contexto familiar. Ou

seja, em algumas culturas, comunidades e familias, as mulheres podem ter maiores
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dificuldades de obter apoio emocional, possivelmente, incrementando o sentimento de
soliddo.

Ainda quanto ao apoio, outro resultado apontado pelo presente estudo é a importancia
do apoio instrumental durante os primeiros meses de vida do bebé& As mulheres que
realizaram o exame de TCD4 e/ou CV apds o parto apresentaram escores mais elevados de
apoio instrumental durante o 3° més de apds o parto. Outros autores tém demonstrado que
uma rede de apoio social escassa limita as possibilidades das mulheres de obter auxilio pratico
de outras pessoas nas diversas tarefas que demandam o cuidado de um bebé, de outros filhos e
do préprio tratamento (Buchberg et al., 2015). No caso de mulheres com maior nimero de
filhos, que lidam com multiplas tarefas, como, por exemplo, buscar outros filhos na escola e
comparecer nas consultas do bebé, seguir o préprio tratamento costuma envolver maiores
dificuldades. Dessa forma, certamente, para essas mulheres com mais filhos, o apoio
instrumental € ainda mais relevante para a retencédo delas.

Por fim, destaca-se que a qualidade de vida das mulheres durante a gestacdo pode
também influenciar a retencdo das mulheres ao tratamento do HIV durante os primeiros trés
meses de vida. Dentre os dominios do WHOQoL-HIV-Bref, o do Ambiente - que inclui
questBes sobre seguranca fisica, moradia, situacdo financeira, disponibilidade e acesso a
servico de saude, informac@es e lazer, ambiente fisico e transporte - apresentou escores mais
elevados entre as mulheres que realizaram exame ap06s o parto. Tal resultado poderia ser
explicado pela relacdo entre qualidade de vida e condi¢bes socioeconémicas (Gaspar et al.,
2011; Seidl & Troccoli, 2006; Wig et al., 2006; Zimpel & Fleck, 2007). Este dominio parece
ser mais influenciado pela ocupacéo, escolaridade e renda das pessoas que vivem com HIV
em comparacdo a outros dominios também avaliados no WHOQoL-HIV-Bref (Gaspar et al.,
2011; Wig et al., 2006). Especificamente, entre as mulheres, no estudo de Gaspar et al.
(2011), aquelas com menor escolaridade e renda apresentaram menores escores neste dominio
da qualidade de vida. Apesar da renda ndo ter sido avaliada no presente estudo, pode-se
hipotetizar que a situacdo socioeconémica das participantes possa estar influenciando a
qualidade de vida, que, por sua vez, estd favorecendo a retencdo das mulheres ap6s o parto.
Considerando os resultados encontrados no presente estudo, sugere-se que a relacdo entre as
condigdes socioecondmicas, qualidade de vida e retencdo das mulheres no pds-parto seja

investigada em futuros estudos.
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Adesdo a medicacdo antirretroviral

Quanto a adesdo a medicacdo antirretroviral, a expectativa do presente estudo era de
encontrar menor adesdo entre as mulheres mais jovens, com menor apoio social, com carga
viral detectavel no terceiro trimestre da gestacdo e com depressdo. Os resultados apoiaram
parcialmente estas expectativas, como seré destacado a seguir.

Quanto a adesdo nos trés meses apos o parto, metade das mulheres do presente estudo
apresentou carga viral indetectavel (< 50 copias/ml), percentual menor do que durante a
gestacdo, quando 62% delas apresentaram carga viral indetectavel. Resultados similares tém
sido descritos por diversos pesquisadores (Henegar et al., 2015; Kreitchmann et al., 2012;
Nachega et al., 2012). Um dos fatores que poderia explicar o baixo percentual de adesédo entre
as mulheres no pos-parto € que, neste momento de vida, a preocupacdo da mulher esta
dirigida para a satde do bebé (Faria & Piccinini, 2015b; Nachega et al., 2012). Na pesquisa de
Faria e Piccinini (2015b), que enfocou a maternidade neste contexto do HIV, especialmente
entre as mulheres que negavam os riscos do diagnostico para a prépria salde, a preocupacao
principal era cuidar do bebé pelo medo da transmissdo do virus. Tanto que geralmente
conseguiam preocupar-se mais com sua saude somente apds os resultados dos primeiros
exames do bebé realizados durante o primeiro ano de vida. Mais ainda, o foco dos
profissionais de salde, durante a gestacdo e até mesmo ap0s o parto, geralmente também é
evitar a transmissdo vertical, por isso muitas vezes estdo mais preocupados com a salde do
bebé do que a da mulher. Contudo, como ja discutido acima, o periodo da gestacdo pode ser
um momento oportuno para o aconselhamento e o apoio emocional das mulheres que vivem
com HIV, favorecendo que elas continuem o proprio tratamento ap6s o parto.

Outro aspecto que parece dificultar a adesdo das mulheres ap6s o parto € a situacao
atual de trabalho. As analises do presente estudo indicaram que as mulheres que trabalhavam
aderiram a medicacdo antirretroviral mais frequentemente do que as que ndo trabalhavam.
Talvez, esse resultado possa estar relacionado as caracteristicas socioeconémicas destas
mulheres, na medida em que parece haver uma relagdo entre qualidade de vida, ocupacédo e
renda. Por exemplo, como mencionado acima, o estudo de Gaspar et al. (2011), ao estudar
mulheres vivendo com HIV, identificou que a ocupacdo e a renda das mulheres influenciava o
dominio do ambiente da qualidade de vida, que engloba a situacdo financeira, 0 acesso aos
servicos de saude e as condi¢Ges de moradia, transporte e lazer. De fato, aquelas com nivel
socioeconbémico baixo normalmente apresentam pior adesdo (El-Khatib et al., 2011). Como
evidenciado por Tariq et al. (2016), por exemplo, mulheres negras e migrantes costumam

encontrar maiores desafios para continuidade do proprio tratamento por vivenciarem situagoes
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de pobreza, isolamento social e dificuldades de acesso a medicagdo. Embora o estudo de
Tariq et al. (2016) tenha sido desenvolvido em outra realidade, no Reino Unido, tal achado
destaca o quanto é fundamental considerar as condi¢es de vida das mulheres ao avaliar a
adesdo, tendo em vista sua influéncia no acesso aos servicos de saude. Dessa forma, talvez a
condicgéo de trabalho das mulheres que participaram do presente estudo reflita a condigéo de
vida e renda delas, facilitando ou ndo o acesso ao servico de saude e, por consequéncia, a
medicacdo.

Ja, quanto as caracteristicas clinicas das participantes, os resultados encontrados no
presente estudo indicaram que as mulheres com carga viral indetectavel no ultimo trimestre de
gestacdo mais frequentemente aderiram a medicacdo antirretroviral apds o parto.
Similarmente, outros pesquisadores tém encontrado que a supressao viral durante a gestacdo é
um importante preditor da adesdo antirretroviral apos o parto (Mellins et al., 2008).
Possivelmente, como tem sido evidenciado pela literatura, as mulheres com carga viral
indetectavel durante a gravidez geralmente sdo aquelas que iniciaram mais precocemente o
pré-natal e com maior nimero de consultas realizadas durante a gestacdo (Faria, Carvalho, et
al., 2014). O inicio precoce do pré-natal provavelmente indica o cuidado e a preocupacéo
destas gestantes com seu bebé e sua satde, motivando-as para o uso correto do ARV.

Ainda quando as caracteristicas clinicas, outro resultado que merece destaque € que as
mulheres com adesdo no pds-parto apresentaram significativamente maior contagem de TCD4
do que aquelas que ndo aderiram a medicacdo. Tal resultado seria esperado, na medida em
que o uso correto da medicagdo antirretroviral restaura parcialmente o sistema imunol6gico
das pessoas que vivem com HIV (Deeks, Lewin, & Havlir, 2013; Grinsztejn et al., 2014;
Lundgren et al., 2015). Por sua vez, como tem sido demonstrado por esses pesquisadores, isso
leva a reducdo das complicacOes relacionadas a AIDS, o que é de extrema importancia para a
salde e aumento da sobrevida destas mées.

Outro aspecto que parece auxiliar as mulheres a continuar o uso da medicacdo apds o
parto é a satisfacdo e disponibilidade de apoio instrumental percebido pelas mulheres. No
presente estudo, houve uma tendéncia das mulheres com maior apoio instrumental percebido
apresentarem adesdo ap6s o parto. Mesmo sem diferengas significativas entre os grupos
qguanto ao apoio instrumental, o tamanho do efeito foi intermediario, corroborando o0s
resultados de outros pesquisadores que tém demonstrado que este tipo de apoio pode
favorecer a adesdo das mulheres (Boehme et al., 2014; El-Khatib et al., 2011; Gugsa et al.,
2017). Este tipo de apoio geralmente envolve suporte financeiro e ajuda pratica da familia
e/ou parceiro. No estudo qualitativo de Gugsa et al. (2017), que investigou mulheres africanas
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em contexto de maternidade, em Malawi, a maioria das mulheres que nédo interrompeu o
tratamento ja tinha revelado o seu diagnostico, assim facilitando receber ajuda para buscar a
medicacdo e encorajamento para seguir o proprio tratamento. Aquelas com parceiros
relataram que os maridos as incentivavam a iniciar a medicacdo, lembravam o horéario da
medicacdo, apaziguavam os medos suscitados pelo tratamento e/ou ajudavam financeiramente
(que auxiliava para transporte). Ja, as que estavam em tratamento, mas ndo tinham parceiro,
descreveram receber apoio financeiro e emocional de suas familias. Todas referiram que os
profissionais de saude também ajudaram na compreensdo da importancia da adesdo a
medicacdo. Neste sentido, seria importante que outros estudos no Brasil pudessem investigar
0 papel do apoio social percebido pelas mulheres durante os primeiros trés meses de vida do

bebé para promover a adeséo.

Considerac0es Finais

Em conjunto, os resultados do presente estudo enfatizam a relevancia da satisfacéo e
disponibilidade de apoio social para a retencdo e adesdo de mulheres que vivem com HIV
durante os primeiros trés meses de vida do bebé. Apds o parto, as mulheres que vivem com
HIV, necessitam do apoio emocional para auxilid-las no processo de tornar-se mae, mas
também para lidar com as angustias, preocupagdes e medos suscitados pelo diagnostico e
tratamento. Além disso, ficou evidente a importancia da relacdo com equipe de salude e das
condicdes de vida destas mulheres, que poderdo ou ndo facilitar a retencdo e adesdo destas
mulheres ao tratamento do HIV.

Levando em conta tais resultados, € crucial que os servicos de saude propiciem um
atendimento humanizado que garanta sigilo, escuta, informacdo e atencdo a essas mulheres,
auxiliando-as no processo de aceitacdo do diagnostico, autocuidado e continuidade do proprio
tratamento. Outrossim, ficou claro que o periodo da gestacdo é um momento oportuno para
aconselhamento e apoio emocional durante as consultas de pré-natal e no ambiente familiar
delas, podendo contribuir enormemente para o cuidado delas com sua saude apds nascimento
do bebé, quando elas, a familia e o servigo de saude tendem a dedicar-se prioritariamente ao
bebé.
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CAPITULO 1l
Estudo I1: Fatores que favorecem ou dificultam a retencéo e a adesdo ao tratamento:

Estudo qualitativo da gestacao ao terceiro més de vida do bebé

Como j& foi destacado no Capitulo I, sabe-se que, no contexto do HIV, a adesdo a
medicacdo antirretroviral estd associada a diminuicdo de complicagBes clinicas e da
mortalidade das pessoas que vivem com HIV e, consequentemente, possibilita melhoria da
expectativa de vida e também das condi¢des de salde dessa populagédo. Entretanto, no Brasil e
no mundo, o tratamento de pessoas que vivem com HIV ainda tem sido um grande desafio
principalmente pela sua cronicidade, efeitos adversos e pelo estigma da doenca.

Entre as mulheres, a retencdo ao tratamento de HIV e a adesdo a medicacédo
antirretroviral tem sido um grande desafio principalmente ap6s o parto. Como ja visto, neste
periodo, elas estdo bastante envolvidas e preocupadas com os cuidados e a saude do filho e
por consequéncia no tratamento preventivo do bebé, muitas vezes abandonando o préprio
tratamento.

Sendo assim, o presente estudo investigou qualitativamente os fatores que favorecem
ou dificultam a retencdo e a adesdo ao tratamento tanto na gestacdo como no pos-parto.
Utilizando uma abordagem de estudo de casos, investigou, em particular, 0s sentimentos e
percepcOes das mulheres em relacdo ao seu diagndstico, seu proprio tratamento e frente ao
tratamento preventivo do bebé.

Com base nos estudos revisados, a expectativa inicial era que as mulheres com maior
tempo de diagndstico da infeccdo pelo HIV apresentassem uma melhor compreenséo sobre 0s
beneficios da continuidade do tratamento para sua saude, facilitando a retencdo e adesdo a
medicacdo antirretroviral. Por outro lado, esperava-se que dificuldades para lidar com o
proprio diagndstico e preocupacdes exacerbadas com a salde do bebé poderiam afetar a
continuidade do tratamento e os cuidados destas mulheres com sua propria saude.
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METODO

Participantes

Participaram desse estudo trés mulheres vivendo com AIDS, com idades entre 21 e 31
anos, que foram acompanhadas desde a gestacdo até o 3° més ap0s o parto. Todas eram
casadas com parceiros que viviam com HIV e todos outros filhos. As mulheres foram
selecionadas dentre as participantes do Estudo 1 do projeto PSICAIDS (Piccinini et al., 2011),
e também integraram o Estudo 1 da presente tese. Como ja descrito, dentre as participantes da
Fase | (gestacdo) e Il (3° més), 20 mulheres deveriam seguir medicacdo antirretroviral apos o
parto. Dentre estas, 11° delas apresentaram dados completos nas coletas da gestacio e 3° més
de vida da crianca, incluindo as entrevistas. J4, quanto a carga viral, apenas sete tinham
realizado a coleta do exame na Fase Il (3° més).

O numero de casos escolhidos para o presente estudo se deve ao interesse da
pesquisadora em compreender profundamente cada um dos casos (Stake, 2006), sem
pretender a saturacdo dos dados, o que implicaria num nimero maior de participantes (Barker,
Pistrang, & Elliot, 1994). Entende-se que o0s casos escolhidos ofereceram melhores
oportunidades para aprender sobre o fendmeno estudado, por serem relatos muito ricos,
completos e detalhados (Stake, 2006). Ao mesmo tempo se priorizou o sugerido por Flyvberg
(2011), ao afirmar que, na escolha dos casos, um dos critérios pode ser maximizar a variacao,
podendo se escolher trés ou quatro casos diferentes.

Assim, para fins deste estudo, foram selecionadas trés participantes que tinham
diagndstico de AIDS (ou seja, com indicacdo de seguir a medicacdo antirretroviral apds o
parto) e que foram entrevistadas nas duas etapas investigadas: gestacdo e terceiro més de vida
do bebé. Duas delas continuaram o tratamento de HIV apos o parto, sendo que, em um dos
casos (Caso 1), o resultado do exame de carga viral estava indetectvel apds o parto (com
retencdo e com adesdo ap0Os parto); e outra (Caso 2), detectdvel (com retencdo, mas sem
adesdo apo6s parto). Ja, a terceira participante (Caso 3) ndo continuou o tratamento de HIV
apos o parto, nem seguiu uso da medicacdo (sem retencdo e sem adeséo apds parto). Maiores

detalhes sobre as caracteristicas das participantes na Tabela 10.

3 Deste total, em estudos anteriores conduzidos por outra pesquisadora do PSICAIDS (Faria &

Piccinini, 2010, 2015a), ja tinham sido analisados quatro destes casos, investigando a maternidade e a relagdo

mae-bebé.
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Tabela 10.

Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas das participantes do Estudo 2

Caso Idade Escolaridade Raca  Tempo de Gestacéo Contexto do

diagnostico anterior com diagndstico
HIV

1 29 1° grau Branca 5 anos Né&o Doagdo de
sangue

2 31 Fundamental Branca 2 anos N&o Infeccéo
Oportunista

3 21 1°grau Negra 2 anos Sim Gestacéo

Delineamento e Procedimentos

Foi utilizado um delineamento de estudo de caso coletivo, de carater longitudinal,
visando investigar: 1) a retencdo e a adesdo ao tratamento tanto na gestacdo como no pos-
parto; 2) os sentimentos e percep¢des das mulheres em relacdo ao seu diagndstico, seu proprio
tratamento e frente ao tratamento preventivo do bebé.

Este estudo seguiu as fases de coleta realizadas no PSICAIDS: terceiro trimestre de
gestacdo e 3° més apOs o parto. Diversos instrumentos foram utilizados em cada fase do
referido projeto, detalhados em Piccinini et. al (Piccinini et al., 2011). Apresenta-se a seguir
apenas os instrumentos cujos dados foram considerados no presente estudo.

As participantes foram inicialmente contatadas no servico de saude no qual realizavam
seu acompanhamento pré-natal e convidadas a participar do estudo. Aquelas que aceitaram,
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e responderam a Entrevista sobre
Dados Sociodemograficos da Familia. Quando estavam no terceiro trimestre da gestacéo, foi
agendado um encontro para a coleta de dados da Fase I, quando responderam a Entrevista
sobre gestacdo em situacdo de infeccdo pelo HIV e ao Protocolo de avaliacédo da adesdo ao
tratamento para HIV/AIDS — Gestacdo. Também foi aplicado a Escala de apoio social para
pessoas portadoras do HIV/AIDS e Questionario sobre a Qualidade de Vida de Pessoas
Portadoras do HIV — WHOQOL - HIV BREF*.

Na Fase Il, no terceiro més apOs o parto, as maes responderam a Entrevista sobre
maternidade no contexto de infeccdo materna pelo HIV, a Entrevista sobre o desenvolvimento
do bebé no contexto de infeccdo materna pelo HIV e ao Protocolo de avaliacdo da adeséo ao
tratamento para HIV/AIDS, a Escala de apoio social para pessoas portadoras do HIV/AIDS,
ao Questionario sobre a Qualidade de Vida de Pessoas Portadoras do HIV — WHOQOL -

4 Nesta Fase I, foram também aplicados os seguintes instrumentos: Escala de Apego Materno-Fetal e

Escala de Modos de Enfrentamento de Problemas.
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HIV BREF e ao Inventario Beck de Depressdo®. Todas as entrevistas foram realizadas
individualmente por outros pesquisadores em sala da unidade de salde, gravadas em &udio e

posteriormente transcritas.

Instrumentos

Entrevista sobre Dados Sociodemogréficos da Familia (NUDIF, 2006a): Entrevista
estruturada que teve o objetivo de investigar dados sociodemograficos da mulher e de sua
familia, tais como idade, escolaridade, etnia, ocupacdo, situacdo conjugal, local e condicdes
de moradia, bem como informacdes relativas a infecgdo pelo HIV e tratamento realizado.
Anexo A

Entrevista sobre gestacdo em situacdo de infeccdo pelo HIV (NUDIF, 2005a): Entrevista
estruturada, realizada de forma semidirigida, composta por 10 blocos de questdes que
examinaram 0s seguintes temas: histdria da gestacdo, histéria da infec¢do pelo HIV/AIDS,
reacOes do pai do bebé e da familia a gravidez, desenvolvimento do feto, expectativas futuras
guanto ao relacionamento mée-bebé, as mudancas ap6s o nascimento e ao futuro do/a filho/a.
Cada tema foi apresentado a mae em forma de questdes genéricas e, quando a mae nao se
estendia na sua resposta, eram apresentadas diversas questdes que investigavam outros

detalhes associados ao tema principal. Anexo B

Protocolo de avaliagdo da adesdo ao tratamento para HIV/AIDS — Gestagdo (NUDIF,
2005b): Teve por objetivo reunir informacbes sobre o diagnostico de infeccdo pelo HIV, a
salde e o tratamento realizado na gestacdo. Foram também obtidos dados sobre
acompanhamento pré-natal, gestacdes e tratamentos anteriores, além de informac6es sobre o
pai do bebé. Estes dados eram perguntados diretamente a gestante e complementados com

informacdes de seu prontuario. Anexo C

Escala de Suporte Social para Pessoas Vivendo com HIV/AIDS (Seidl & Troccoli, 2006):
Este instrumento teve o objetivo de avaliar o suporte social percebido. A versdo em portugués
da escala foi elaborada através de um estudo de analise semantica e traducdo reversa realizado
por Seild e Trdccoli (2006), da versdo original do instrumento canadense Social Support
Inventory for People Who Are HIV Positive or Have AIDS (Renwick et al., 1999). A escala é

Na Fase I, foi também aplicado a Escala de Modos de Enfrentamento de Problemas.
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composta por itens de respostas abertas e fechadas apresentando-se sob a forma de autorrelato
e podendo ser aplicada mediante entrevista. O instrumento é composto por 24 itens de
questdes fechadas com alternativas de resposta do tipo Likert com 5 pontos ou com multiplas
alternativas nas questbes fechadas e duas questdes abertas, com espaco para escrever. As
participantes foram solicitadas a informar a frequéncia de diferentes tipos de apoio que tem
recebido e a sua satisfacdo com cada um deles. Escores mais altos correspondem a uma
percepcdo de maior disponibilidade e satisfagdo com o apoio social. A andlise fatorial
realizada pelos autores resultou numa solucéo de dois fatores: suporte emocional (12 itens,
a=0,92) e suporte instrumental (12 itens, 0=0,84). Os dois fatores apresentaram uma
correlagéo de 0,57 entre si. O fator suporte social emocional avalia a percepcao e satisfacdo da
pessoa com relacdo a disponibilidade de alguém que o escute, lhe dé atencdo, informacéo,
demonstrando estima, fornecendo companhia e apoio emocional referente ao diagnostico. Ja,
o fator suporte social instrumental diz respeito a percepcao e satisfacdo de disponibilidade de
apoio para lidar com situacdes préaticas do tratamento e dos cuidados de salde, assim como
atividades cotidianas, ajuda material e/ou financeira. A escala também pode ser utilizada para
uma avaliacdo mais abrangente de suporte social, em uma versdo unifatorial, englobando as
duas dimensdes. No estudo realizado por Seidl e Tréccoli (2006), a média encontrada para o
fator suporte emocional foi de 3,85 (DP=0,79) e a média para o fator suporte instrumental foi
de 3,62 (DP=0,76). Ja, para versao unifatorial, a média foi 3,77 (DP=0,69).

Questionario sobre a Qualidade de Vida de Pessoas Portadoras do HIV — WHOQoL-HIV-
Bref (Zimpel & Fleck, 2007): Trata-se de um instrumento de avaliagdo de qualidade de vida
de pessoas que vivem com HIV, construido pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS),
validado e adaptado para a populacdo brasileira por Zimpel e Fleck (2007). Ele possui uma
versdo completa, com 120 perguntas, e outra abreviada (WHOQoL-HIV-Bref), com 31
perguntas, das quais cinco questdes sdo especificas sobre a infec¢do pelo HIV. Os itens séo
respondidos numa escala Likert de cinco pontos, e as questes apresentam duas estruturas de
respostas (1-Nada; 2-Muito pouco; 3-Mais ou menos; 4-Bastante; 5-Extremamente; e 1-Muito
insatisfeito; 2-Insatisfeito; 3-Nem satisfeito, nem insatisfeito; 4-Satisfeito; 5-Muito
insatisfeito). E composto por seis dominios, sendo que cada um inclui um conjunto de facetas.
O primeiro dominio do questionario, Fisico, inclui as facetas: dor e desconforto, energia e
fadiga, sono e descanso, e sintomas referentes a infec¢dao pelo HIV (a= 0,88). O segundo
dominio, Psicoldgico, é composto pelas facetas: sentimentos positivos, sentimentos negativos,

cognicdo (concentragdo), corpo (aparéncia), autoestima (a= 0,93). O terceiro dominio, Nivel
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de Independéncia, € composto pelas facetas: mobilidade, atividades de vida didria,
dependéncia de medicagdo ou tratamentos e aptidao ao trabalho (a= 0,91). O quarto dominio,
Relacbes Sociais, inclui as facetas: relacionamentos interpessoais, apoio social, atividade
sexual e inclusdo social (o= 0,87). O quinto dominio, Ambiente, ¢ composto pelas facetas:
seguranca fisica, moradia, financas, cuidados (acesso e qualidade a saude), informacGes
(adquirir informacdo nova/aprender novas habilidades), lazer, ambiente fisico (poluicéo,
barulho, transito, clima) e transporte (o= 0,90). O sexto dominio,
Espiritualidade/Religiosidade/Crencas Pessoais, inclui as facetas de perddo e culpa,
preocupagdes sobre o futuro, morte ¢ morrer (o= 0,87). No WHOQoL-HIV-Bref, cada faceta

é composta por um item do questionario.

Entrevista sobre maternidade no contexto de infeccdo materna pelo HIV - 3° més (NUDIF,
2006b): Entrevista estruturada, realizada de forma semidirigida, composta por seis blocos de
questdes que examinaram 0s seguintes temas: experiéncia da maternidade, experiéncia do
parto, primeiros contatos com o bebé, impressdes sobre o pai do bebé e relacdo do casal,
relacdo com a familia. Cada tema foi apresentado a mde em forma de questdes genéricas e,
guando a méde ndo se estendia na sua resposta, eram apresentadas diversas questdes que

investigavam outros detalhes associados ao tema principal. Anexo D

Entrevista sobre o desenvolvimento do bebé no contexto de infeccdo materna pelo HIV - 3°
més (NUDIF, 2006¢): Entrevista estruturada, realizada de forma semidirigida, composta por
12 blocos de questdes que examinaram 0s seguintes temas: jeito do bebé, dia a dia com o
bebé, salude do bebé, alimentacdo, comunicacdo mde-bebé, sono, choro, troca de fraldas,
banho, reacdes do bebé diante de diversas situa¢des, humor do bebé, brincadeiras. Cada tema
foi apresentado a mae em forma de questdes genéricas e, quando a mae ndo se estendia na sua
resposta, eram apresentadas diversas questdes que investigavam outros detalhes associados ao

tema principal. Anexo E

Protocolo de avaliagéo da adesdo ao tratamento para HIV/AIDS — 3° més (NUDIF, 2006d):
Este protocolo reuniu informacdes sobre a salde e o tratamento da mae e do bebé, a profilaxia
da transmiss@o materno-infantil e os procedimentos realizados no parto. Dados de exames
(TCD4, carga viral) e medicamentos utilizados foram confirmados e/ou coletados nos

prontuérios das participantes e dos seus bebés. Anexo F
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Inventério Beck de Depressdo - BDI (Cunha, 2001): Este instrumento foi aplicado tendo
como objetivo avaliar a presenca e a gravidade de indicadores de depressdo materna e paterna.
O BDI é uma escala de sintomas no formato de autorrelato, composta por 21 itens com
alternativas de resposta sobre como a pessoa estd se sentindo durante a ultima semana,
incluindo o dia da aplicacdo. As respostas correspondem a diferentes niveis de gravidade de
depresséo, e a soma dos escores dos itens fornece um escore total que pode ser classificado
em diferentes niveis de intensidade da depressdo: minimo (até 11 pontos), leve (de 12 a 19
pontos), moderado (de 20 a 35 pontos) ou grave (acima de 36 pontos). A versdo original do
BDI (Beck & Steer, 1993) foi traduzida para o portugués através de um estudo com a
colaboracdo de uma tradutora, psicdlogos clinicos e psiquiatras, realizado por Cunha. As
versdes em portugués e em inglés foram aplicadas em 32 pessoas bilingues, com intervalos de
trés dias entre as aplicacdes, variando-se a ordem de apresentacdo dos dois idiomas nas duas
metades da amostra. O estudo de validagdo do BDI para a populacdo brasileira apresentou
uma consisténcia interna de 0,84 e a correlagdo entre teste e reteste foi de 0,4018 (p<0,001).

Considerac0es éticas

O PSICAIDS foi aprovado pelo Comité de Etica da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (Processo N° 2005508) e do Grupo Hospitalar Conceic¢éo (Processo N° 06/06).

O projeto respeitou a Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude e a
Resolucdo 16/2000 do Conselho Federal de Psicologia, que tratam de pesquisas envolvendo
seres humanos. Sendo assim, a fim de assegurar a autonomia das participantes, todas as
mulheres foram informadas a respeito dos objetivos, procedimentos, riscos e beneficios da
pesquisa, podendo decidir livremente em relacdo a sua participacdo. Neste sentido, as
participantes puderam ndo participar do estudo ou desistir em qualquer etapa, sem nenhum
prejuizo quanto ao atendimento recebido no servico de salde, como ocorreu com algumas
delas. Aquelas que concordaram em participar do estudo assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em duas cépias.

Também foram respeitadas a privacidade e a confidencialidade das participantes.
Sendo assim, os dados coletados foram arquivados e mantidos em sigilo no Instituto de
Psicologia da UFRGS. Em nenhum momento de apresentacdo dos resultados do presente
estudo, as mulheres foram identificadas, visando preservar a identidade delas.

Cabe destacar que outro aspecto ético considerado no presente estudo foi a ponderagéo

entre riscos e beneficios implicados nesta pesquisa. Entende-se que, ao buscar compreender
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os fatores que contribuem para a retengdo e adesdo ao tratamento e 0s sentimentos e
percepcdes destas mulheres em relacdo ao seu diagnostico, seu proprio tratamento e frente ao
tratamento preventivo do bebé, este estudo possa contribuir para o planejamento e o
desenvolvimento de intervencdes e de politicas publicas dirigidas a mulheres vivendo com

HIV no contexto da maternidade.
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RESULTADOS

A anélise dos dados buscou investigar os fatores que favoreceram ou dificultaram a
retencdo e a adesdo ao tratamento tanto na gestacdo como no pos-parto. Também investigou,
em particular, os sentimentos e percepcbes das mulheres em relacdo ao seu diagndstico, seu
proprio tratamento e frente ao tratamento preventivo do bebé.

Para fins de andlise, os relatos transcritos das entrevistas realizadas durante a gestacéo
e o terceiro més de vida do bebé foram examinados atraves de uma analise tematica (Braun &
Clarke, 2006), que possibilita identificar, analisar e informar sobre os temas encontrados nas
entrevistas de forma detalhada e rica. Para fins deste estudo, utilizou-se uma anélise temética
caracterizada pelos autores como sendo realista e indutiva, tendo em vista o interesse da
pesquisadora em descrever as experiéncias e a realidade das participantes, sem uma estrutura
prévia de categorias.

Conforme destacado por Braun e Clarke (2006), a anélise tematica envolve algumas
etapas. No presente estudo, apos transcricdo das entrevistas, em grande parte por bolsistas do
Projeto PSICAIDS e outra parte pela autora da presente tese, todos os audios das entrevistas
foram escutados por mim, possibilitando que efetuasse corre¢es no material transcrito
quando necessario e me familiarizasse com os dados, ja buscando identificar categorias que
seriam utilizadas no presente estudo.

Em um segundo momento, eu busquei caracterizar cada um dos casos e familias
incluindo informacdes sobre aspectos sociodemograficos da mée e de sua familia, dados sobre
situacdo conjugal e salde do parceiro, caracteristicas da gestacdo atual, parto e puerpério,
dados sobre a infeccdo pelo HIV, tratamento e condicdes clinicas da mée e dados familiares
(com destaque para a reacao da familia e parceiro frente ao diagnéstico). Nesta descricdo do
caso, também foram incluidas informacdes obtidas através dos demais instrumentos aplicados
nas diferentes fases de coleta de dados.

Em um terceiro momento, foi realizada uma nova leitura do material transcrito,
identificando relatos que estivessem relacionados a cada uma das categorias previamente
definidas durante a leitura das entrevistas. Nesta etapa, foi utilizado o software NVivoll para
explorar os dados e facilitar sua organizacdo. ApéOs a categorizacdo de cada uma das
entrevistas, foi criado um relatério de cada categoria teméatica no NVivo, que era lido
cuidadosamente para descri¢do dos relatos relacionados a cada uma das categorias. O Anexo

G apresenta um dos relatorios produzidos.
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As analises das entrevistas foram orientadas por trés categorias derivadas da leitura
exaustiva das entrevistas. A primeira categoria, denominada Sentimentos e percepcdes frente
a infecc@o pelo HIV, incluiu as descricdes sobre as reacdes e 0s sentimentos maternos frente
ao diagndstico. Também foram incluidos os relatos maternos sobre as reac@es do parceiro, da
propria familia, dos profissionais de satde, dos colegas de trabalho e/ou de amigos frente a
revelacdo do diagnostico. A segunda categoria, Sentimentos e percep¢des em relacdo ao
proprio tratamento, incluiu as descricdes sobre as reacoes e 0s sentimentos maternos frente ao
préprio tratamento. Também foram incluidos os relatos maternos sobre fatores individuais,
interpessoais e do contexto de salde apontados pelas mées que facilitavam e/ou dificultavam
0 uso da medicacdo antirretroviral e/ou a realizacdo de exames e consultas. Na terceira
categoria, Sentimentos e percep¢des em relacdo a saude e tratamento do bebé, se incluiu os
relatos maternos sobre as preocupacfes da méde com a saude do bebé durante a gestacédo, no
momento do parto e durante os primeiros trés meses de vida do beb& Também foram
considerados os relatos sobre os sentimentos e as dificuldades relacionadas ao tratamento
preventivo do bebé, incluindo a administracdo do ARV e outras medicacfes, 0 uso da
mamadeira e a ndo amamentacao.

Para fins de exposicdo, os casos foram apresentados separadamente. Primeiramente,
foi apresentada uma caracterizagdo de cada caso e, posteriormente, descritos os relatos das
mées que envolvem cada uma das categorias longitudinalmente. Apds a apresentacdo dos

resultados de cada caso, discute-se 0s principais achados com base na literatura.
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Caso 1: Fabiana, Maério e filho Guilherme®

Apresentacgéo do caso

Fabiana tinha 31 anos, branca, tinha concluido o primeiro grau e trabalhava como
subgerente em um restaurante’. Estava casada ha 11 anos com Mario, branco, que tinha 31
anos, primeiro grau incompleto e trabalhava na construgdo civil. O casal vivia no mesmo
terreno da familia de Fabiana e j& tinha uma filha, com nove anos de idade.

Quanto a familia de origem, os pais de Fabiana eram casados, ela era a segunda filha
da familia e tinha dois irmaos: uma irma mais velha, que também vivia com HIV, e um irméo
menor, com 21 anos de idade. Na sua infancia, na visao de Fabiana, sua mae sempre foi pouco
atenciosa e muito critica: “A mée ndo dava muita atencao para gente. SO que claro ela queria
trabalhar porque tinha que trabalhar. Sempre muito de criticar”. Quanto ao pai, foi descrito
como um homem trabalhador e pouco afetivo: “Ele trabalhava de sol a sol para néo deixar
faltar nada pra nés..® Mas ele nunca foi de chegar ‘Ah, minha filha, eu te amo’, e dai foi
travando o relacionamento da gente, porque eu ndo sou de chegar e dizer assim pra ele ‘Ah,
pai, eu te amo’... O aniversario dele, a gente chega, abraga, mas eu Nd0 sou assim de chegar
todo dia, beijar ele, abracar ele até porque ele é meio distante”. Apesar de descrevé-los
como pouco carinhosos, ela mostrava-se grata pelos cuidados recebidos durante sua infancia e
também no momento atual de vida, principalmente no que se refere ao apoio da mée: “Mas
até eu ndo culpo muito a minha mae assim, porque ela é uma boa mae. Ela me ajuda sempre,
as vezes ela limpa a minha casa, se preocupa com a minha filha e tudo. Entdo eu acho que a
falta de atencdo era mais do tempo mesmo, por trabalhar demais”. Também em relacdo ao
pai, expressou que cuidaria dele no futuro: “Eu sempre penso assim, que quando ele ficar
velhinho, porque as vezes eu vejo assim 0 que as pessoas fazem com os pais, colocam em
asilo, deixam as pessoas atiradas por ai. Ai, nunca que eu vou deixar meu pai assim”. Ela
verbalizou que, desde a gravidez atual, diferentemente da sua mée e do jeito que era como
mae até entdo, estava tentando ser uma mais atenciosa com sua primeira filha: “Tipo eu chego

assim e beijo minha filha, abrago, pergunto se ela esta bem, o que ela fez, o que ela ndo fez. A

6 Todos os nomes utilizados no presente estudo séo ficticios a fim de garantir a privacidade.

! Dados sociodemograficos e pessoais que possam identificar as participantes foram parcialmente

modificados visando preservar privacidade.
8 Reticéncias foram utilizadas sempre que eram excluidas algumas frases irrelevantes ou repetidas a fim

de facilitar a compreensao do tema que esta sendo apresentado.



89
mde ndo, ela era como eu era antes. Chegava ja ia ‘Ai que bagunga essa casa, tudo sujo’”.
Apos o nascimento do filho, similarmente, expressou que evitava repetir o que considerava ter
sido uma falha da mae, mas também parecia reconhecer as qualidades dela como mae: “Eu
procuro lembrar os erros da minha mae e também os acertos, porque também ela ndo so6
errou, também acertou bastante. As vezes eu até sigo ela como exemplo e as vezes eu a sigo
como exemplo para ndo fazer as coisas erradas”.

Ja, os pais de marido, Mario, eram separados, e ele tinha duas irméas. De acordo com
Fabiana, apesar do pai dele residir no interior, em uma cidade muito distante, Mario tinha uma
relacdo bastante proxima com seu pai, bem diferente da relacdo com sua mée: “Ele guarda
muito ressentimento da mde dele. Mas o pai dele, bah, é tudo para ele”. Embora residissem
na mesma cidade, a relacdo com sua mée era muito distante.

Fabiana soube da infeccdo pelo HIV em doacdo de sangue, realizada ha cinco anos,
durante a hospitalizacdo do seu sobrinho, filho da irma, nascido prematuro. Ap6s confirmacao
do seu diagnostico, em seguida, o marido também realizou teste de HIV com resultado
reagente. Em funcédo de ter tido relacdes sexuais desprotegidas com parceiros eventuais, ela
mencionou que nado sabia se tinha sido infectada através de relagcdes sexuais com marido ou
com parceiro eventual. No momento do diagndstico, a primeira filha do casal, que estava com
quatro anos, realizou mais de uma vez o teste de HIV, sempre com resultado ndo reagente.
Tanto ela quanto o marido contaram sobre diagnostico para a familia de origem (mae, pai e
irmaos), com excecdo dele que optou por ndo contar sobre HIV para sua méde e uma de suas
irmas: “Ela [mae] se distanciou dele, e ele ndo faz questdo de dizer para ela porque ele tem
uns traumas de infdncia, que ela batia demais nele”.

No momento do diagnéstico, Fabiana ndo necessitou iniciar uso de medicagdo
antirretroviral, mas, dois anos atras, quando surgiu uma infeccdo oportunista, foi prescrito o
inicio de duas medicacBes: Efavirenz e Biovir’. Posteriormente, quando recebeu a
confirmag&o da gravidez, devido ao risco do Efavirenz causar ma-formagéo fetal™, ela iniciou

uso do antirretroviral Nelfinavir, mantendo o uso do outro antirretroviral, Biovir.

o Lamivudina + Zidovudina

10 Posteriormente, apds o periodo em que foi desenvolvida a coleta de dados do presente estudo, com base
em diversos estudos que demonstraram a seguranca do uso do Efavirenz no primeiro trimestre de gestacao, essa
medicacdo tem sido um dos antirretrovirais do esquema de tratamento preferencial em gestantes. Sendo assim,
atualmente sempre que possivel deve ser recomendada para todas gestantes que vivem com HIV a combinagdo
de trés antirretrovirais (Lamivudina, Tenofovir e Efavirenz) em dose fixa combinada (um comprimido por dia),

visando facilitar adesdo (Ministério da Saude, 2015c).
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Sobre a gestacdo, Fabiana relatou que desejava ser mée novamente, enquanto o marido
mudou seus planos de ser pai ap6s diagnostico da infec¢do pelo HIV: “Ele sempre pensava
em ter outro filho, mas depois que a gente soube que tinha a doenca, ele disse ‘Ndo, acho
melhor ndo ter, melhor a gente ficar s6 com a [primeira filha] e ndo ter preocupacédo. A
gente so criar ela e tentar dar o melhor para ela’. Mas eu sempre quis”. Apesar de ter sido
uma gravidez desejada por Fabiana, ela expressou preocupagéo e sentimento de culpa pelos
riscos de ma-formacdo em funcdo do uso do Efavirenz durante a gravidez: “O doutor me
falou ‘Nao, esse remédio que tu estas tomando pode dd mda formagdo no bebé’. Ai eu figuei
apavorada! Ai, meu Deus, 0 que é que eu vou fazer?, pensei. O que eu fui fazer? Porque que
eu fiz essa besteira, eu sabia que eu ndo podia engravidar, porque eu fui engravidar?”.

Sobre a reacdo da familia, Fabiana contou que inicialmente o marido e sua mae nao
aceitaram a gestagdo: “O Unico problema que eu fiquei muito chateada foi mesmo com a
minha m&e. E com o0 meu marido, que no comec¢o ndo aceitaram [a gravidez] assim. S6 me
criticaram”. Frente a noticia da gravidez, relatou ter recebido criticas do médico e de sua
familia (marido, mée e pai): “/O médico] me xingou... Ai, eu cheguei em casa, falei com meu
marido e ele ficou P da vida comigo. Xingou, me chamou de irresponséavel, ele, a minha mae,
o meu pai. No comego eles assim, 6, me crucificaram”. Neste momento inicial da gravidez,
diante de um intenso sofrimento, referiu ter recebido apoio da filha e de uma colega de
trabalho: “Na realidade, [minha filha] foi a unica que me apoiou [fala chorando] e uma
colega [de trabalho], secretaria de 14, que é muito minha amiga”. De fato, relatou que, apos
um periodo inicial de ciimes, a filha mostrava-se feliz com a chegada do irméo e bastante
carinhosa com ela: “Ela no comeco, ela teve meio que com ciumes assim. Eu disse ‘a mde
estd gravida’, ai ela disse ‘eu ndo quero’, ela dizia... Ai agora ela é toda, toda boba, louca
qgue chegue o mano, quer ver a carinha do mano. Louca que ele nasca. Ela beija minha
barriga, sempre pergunta se eu estou bem”.

Apesar da reacdo inicial de critica do marido frente a noticia da gestacéo, na visao
dela, gradualmente o marido mostrou-se feliz e envolvido com 0s preparativos para chegada
do novo filho: “No comego ele foi meio ruim para mim, meio ruizinho. Mas agora ele esta
bem contente... Depois que ele também se aliviou, porque o bebé é perfeitinho assim... Ai ele
conversa, ele brinca... Dai ja estd arrumando o quarto, ja esta pensando entdo, até
comprando fralda, ja esta mais animado”. J4, na familia do marido, apenas o pai e a irmd
mais nova dele, os familiares mais proximos dele, demonstraram satisfacdo com a gestacéo:
“Ela [irmd mais nova] disse ‘Ai, como tu estas bem, tu estas bonita’... Ela estava curiosa se

era menino ou menina. E a outra [irma] faz tempo que eu néo vejo. E a mae dele também é
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distante, ndo é muito de procurar. E o pai dele ficou bem contente”. Segundo ela, o pai do
marido estava bastante feliz porque seria avé de um menino pela primeira vez: “Assim que [o
beb&] nascer, ele quer que a gente va la para ele ver o bebé. Porque € um menino. Que ele s6
tem neta menina”.

Como mae, desde a gravidez, Fabiana estava bastante dedicada, buscando, por
exemplo, cuidar da sua alimentacdo: “Eu faco tudo para ele nascer gordo, de me alimentar
bem assim, mesmo porque eu ndo sou muito de comer feijdo e nem tomar leite. Entdo eu
tenho comido bastante feijado e tomado bastante leite”. Também se mostrava bastante
reflexiva sobre seu papel como mée tanto da filha mais velha como do filho que estava
esperando: “Entdo eu acho que eu estou me sentindo mais mde agora assim, mais
preocupada em dar atencdo para ela [filha] e vou também depois dar atencdo para ele

’

[filho]... Eu estou me sentindo mais mde realmente. Mais responsdvel assim”. Mais ainda,
demonstrava muito contentamento com a maternidade, assim como percebia que no ltimo
trimestre da gestagdo o marido estava feliz por tornar-se pai de um menino: “Ah, eu ja estou
me achando o maximo assim, mae de dois filhos. Eu ja ndo me imaginava ser mae de um,
imagina de dois! E ele [marido] também, eu acho que ele se realiza agora com o menino”.
Da mesma forma, quanto ao relacionamento conjugal, ela considerava que 0 nascimento do
seu segundo filho, Guilherme, melhoraria a relacdo entre o casal: “Mas eu acho que vai
melhorar bastante nosso relacionamento, que a gente vai ficar mais unido por causa do
bebé”.

Sobre a situacdo atual de saude do marido, Fabiana disse que ele ndo aceitava seu
diagndstico: “Ele ndo aceita assim que ele tem [HIV]. N&o que ele se martiriza, mas ele ndo
aceita assim que tenha a doenga”. Comentou que ele era muito preocupado com sua
aparéncia fisica e por isso temia alteragdes corporais relacionadas ao uso do ARV. Apesar
disso, ela relatou que ele estava fazendo uso de ARV.

O filho, Guilherme, nasceu de parto normal, com 38 semanas de gestacdo, sem
complicagdes, e 0 marido pode acompanha-la no momento do parto. Apoés alta, quatro dias
depois do parto, sentiu-se bastante ajudada pelo marido durante o primeiro més de vida do
filho: “A dnica coisa que me agradou mais foi a colaboracdo do meu marido. Porque ele
acordava toda hora para mamar. E meu marido levantava e ele fazia 0 mama porque eu
estava com pontos ainda... Todo aquele més, ele ndo dormiu de noite também. Ele ficava o
tempo todo olhando para ver se eu estava bem, se eu precisava de alguma coisa... Entdo
naquele primeiro més, ele foi maravilhoso”. Da mesma forma, referiu que recebeu apoio de

toda familia, incluindo mae, pai, irmaos e o marido: “Da minha familia ali, que mora ali
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comigo, tive apoio total. Todos me ajudaram”. Neste momento, apds o nascimento do filho,
quando ele j& estava com quase quatro meses de vida, sentia-se muito feliz e extremamente
dedicada como mae: “Minha vida agora é os dois... Minha felicidade é olhar para eles. Até
tirei uma foto deles dois. As vezes eu me paro assim, fico olhando, babando meus filkotes ”.
Era evidente que sua prioridade era o seu papel de mae: “As vezes, eu fico a manhd inteira sé
nessa fungdo, ndo faco as coisas de dentro de casa, s6 para ficar em funcdo com ele. Eu sei
que eu ndo vou ter todo esse tempo para estar com ele [quando retornar ao trabalho], entéo
minha prioridade é ele e minha baixinha [primeira filha] ”.

Quanto ao tratamento de Fabiana ap6s o nascimento do filho, na primeira consulta
durante o puerpério (10 dias de vida do bebé), novamente foi modificado seu esquema de
tratamento antirretroviral, iniciando Atazanavir e mantendo uso de Biovir. Entretanto, quando
o filho estava com quatro meses de vida, seguiu utilizando Biovir, mas ela solicitou retomar o
uso do Efavirenz, ndo ficando clara a razéo para isto.

Especificamente com relacdo as condicdes clinicas de Fabiana, durante a gestacgdo, o
resultado do primeiro exame de carga viral (CV= 335 copias/ml) indicava que, no inicio da
gravidez, ela ndo estava aderindo adequadamente a medicacdo, o que se modificou durante a
gestacdo, tanto que no ultimo trimestre jA apresentava carga viral indetectavel.
Posteriormente, durante o primeiro més de vida do filho, os resultados de CV, que continuava
indetectavel, e da contagem de TCD4, que aumentou (646 células/mm3), indicavam melhora
clinica durante pds-parto.

Por fim, com relacdo a depressdo, no poés-parto, de acordo com os escores do
Inventario Beck de Depressdo (BDI= 4), Fabiana estava com nivel minimo de depressdo™,
guando seu filho estava com trés meses de vida. Quanto ao suporte social, o escore total da
Escala de Suporte Social para Pessoas Portadoras de HIV/AIDS durante a gestacdo e aos trés
meses de vida do filho (=4,05) indicou a percepcéo de disponibilidade e satisfacdo com apoio
social.

Sentimentos e percepc¢oes frente a infeccao pelo HIV

Conforme ja descrito anteriormente a categoria Sentimentos e percep¢Oes frente a
infeccé@o pelo HIV, incluiu as descri¢des sobre as reagdes e 0s sentimentos maternos frente ao
diagnédstico. Também foram incluidos os relatos maternos sobre as reacdes do parceiro, da

prépria familia, dos profissionais de salde, dos colegas de trabalho e/ou de amigos frente a

De acordo com o ponto de corte (escore igual ou menor a 11) sugerido por Cunha.
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revelacdo do diagnostico. Os dados foram analisados longitudinalmente, incluindo o momento
do diagndstico, o periodo da gestacdo, momento do parto/os primeiros dias de vida no
hospital e os primeiros trés meses de vida do bebé.

Sobre 0 momento do diagndstico, contou que recebeu a noticia da infec¢do pelo HIV
ao realizar doacdo de sangue em um hospital, onde o sobrinho necessitou tratamento
hospitalar, logo ap6s seu nascimento: “Eles me mandaram correspondéncia dizendo que eu
tinha que voltar Ia [hospital] que tinha dado um probleminha no meu exame. Ai fui 14,
conversei com o médico, ele me disse que tinha aparecido que eu estava com HIV, ai ele
‘Vamos repetir o exame’. Dai eu repeti, ai deu positivo de novo”. Ao falar sobre 0 momento
do diagnostico, ela demonstrou conhecimento sobre o prognostico da infecgdo pelo HIV, o
que parece ter amenizado o impacto do diagndstico: “Eu nunca fui assim de Ah, eu ja vou
morrer, eu ja vou [morrer]. Até 14 no meu trabalho um dia desses um rapaz lendo uma
reportagem, ele disse que preferia ter cancer do que ter AIDS. Eu disse ‘Acho que tu tens que
te informar melhor, porque cancer mata muito mais rapido do que AIDS’. E tem aquele
colega nosso que esta se formando enfermeiro e ele ‘Ah, a Fabi tem razdo, porque cancer tem
0 maligno que acaba com a pessoa rapidinho e AIDS ndo. Se tu tomar o coquetel direitinho,
tu vives. Tu morres de qualquer coisa, menos de AIDS’. Ai assim, as vezes acontece de a
pessoa falar uma coisa assim, eu fico chateada”. Seu relato demonstrou que, para ela,
diferentemente do cancer, a AIDS poderia ser tratada, possibilitando prolongar seus anos de
vida. Por outro lado, revelou que o desejo de ter um filho estava relacionado ao medo da sua
morte ou do marido: “E eu sempre quis ter um filho depois que eu soube que tinha [HIV],
fiquei pensando assim ‘Ai, Deus o livre, acontece alguma coisa comigo ou com o pai dela’, e
ela [primeira filha] fica sozinha”. Ela verbalizou que gostaria de viver pelo menos até seu
filho, Guilherme, completar vinte anos: “Eu vou me cuidar para poder pelo menos poder até
0s vinte anos dele estd bom pra mim. A [nome da filha] ja vai estar com vinte e poucos, mas
ele vai estar com uns vinte”. Dessa forma, parecia considerar que a infecgdo pelo HIV era
uma doenga crénica que tratada possibilitaria prolongar sua vida, mas que seria suficiente se
vivesse até 0s cinquenta anos de idade.

Durante a gestacdo, Fabiana relatou que tinha conhecimento que poderia engravidar e
proteger seu bebé se realizasse tratamento antirretroviral adequadamente por ter acompanhado
o0 tratamento da irmd, que também vive com HIV, e do seu sobrinho: “Eu vi tudo que ela
[irm&] passou, s6 que ela teve outras complicagdes, ela teve pressdo alta, e meu sobrinho
nasceu prematuro. SO que hoje ele é bem saudavel, ficou um tempo tomando remédio e agora

ele ndo tem nada. Eu pensei comigo Eu sei que eu posso ter outro filho, s6 eu me tratar
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direitinho”. Contudo, seu relato revelava que provavelmente as orientagdes sobre
planejamento de uma gravidez no contexto do HIV foram insuficientes: “So que eu escolhi a
hora errada no caso. Agora que eu estava tomando aquele remédio [Efavirenz] por falta de
informagao”. Disse que foi alertada sobre as condic¢des clinicas recomendadas quando ja
estava gravida: “Meu CD4 estava bom. S6 que minha carga viral ndo estava zerada ainda.
Entdo ele [médico] disse que o ideal seria quando tivesse minha carga viral zerada”.

Ja, em relacdo a forma de transmissdo do HIV, ao ser questionada a respeito disso,
durante a gestacdo, Fabiana revelou que tinha dividas se teria sido infectada em relac6es
sexuais desprotegidas com um parceiro eventual ou com o marido: “Isso é um mistério!
Porque eu tive dois relacionamentos depois que eu casei, fora do casamento. Eu saia com um
ex-namorado e com um ex-colega... A gente [ela e 0 marido] ficou uns oito meses separado, e
ele teve outra relacdo com outra pessoa. A gente ndo tem certeza se foi realmente dessa outra
moga que ele teve relagdo ou eu”. Quanto a isso, afirmou que nem ela, nem o marido ficavam
tentando “procurar” quem seria o responsavel pela transmissdo: “Ah, agora que ja aconteceu,
eu ndo vou ficar procurando culpado. E também meu marido ndo se inculca muito com isso,
se foi da minha parte, se foi dele”. Da mesma forma, relatou que o médico explicou que ndo
seria possivel saber em que momento teria acontecido a transmissao do virus: “Dai o médico
disse que ndo tinha como saber direitinho quanto tempo que [a gente] tem isso [HIV].
Poderia ter sido uma coisa anterior, até antes da minha filha, ele disse que poderia ser”. Em
funcdo disso, logo ap6s diagndstico, surgiu a preocupacao com a condic¢do sorologica da filha,
que, no momento do diagndstico, estava com quatro anos: “Dai minha maior preocupa¢do
era com ela, mas dai ela fez os exames deu tudo certinho”.

Quanto ao seu conhecimento sobre as formas de transmissdo, Fabiana sabia que a
principal forma de transmissdo do HIV era a sexual. Comentou que procurava orientar amigos
e colegas de trabalho sobre a importancia do uso do preservativo nas relagBes sexuais, ja que
se tratava de uma infeccdo que ndo apresentava sintomas: “Eu disse ‘Olha, ndo esquece em
usar a camisinha, porque hoje em dia tu olhas essas gurias bonitinhas, arrumadinhas, mas tu
ndo sabes realmente o que elas tém, é perigoso’. As vezes nem elas sabem que elas podem ter
uma doenga”. Também destacou o desconhecimento das pessoas sobre o0s riscos de
transmissdo do virus e o estigma relacionado ao HIV: “Um dia uma senhora estava sentada
aqui [na Infectologia], ai passou um rapaz que ele estava bem magrinho, de cadeira de
rodas, coitado. E ela disse assim ‘Ai, esse ali tem AIDS’, falou para mim assim. E eu comecei
a rir [rindo], e ela ndo entendeu nada. E eu pensei ‘Eu vou ficar quieta’. Ai eu disse assim

‘Nao, as pessoas estdo mal informadas, ndo sabem o que é, ndo sabem o que acontece’.
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Porque tu és uma pessoa normal! As pessoas sao ignorantes, elas acham o qué? [rindo]. Que
vai te abracar ou te beijar, tu vai pegar alguma coisa? . De forma semelhante, identificava o
preconceito da sua mde em relacdo a pessoas que vivem com HIV, mesmo antes dela saber
que vivia com HIV: “Ai um dia ela [colega que vivia com HIV] me levou uma blusa que me
disse que era dela. Ai ela [mde] assim me puxou ‘Nem pega essa blusa porque essa guria tem
AIDS’. Isso antes de saber que nos [ela e a irmd] tinhamos [HIV]. Ai eu disse ‘Ai, mde, que
preconceito, AIDS ndo se pega assim’. ‘Ai, Deus o livre, tu colocares essa blusa dela, tu vais
pegar doenga dela, olha o jeito que ela estd’. ‘Ai, mde, que preconceito, a senhora tem que se
informar melhor’ eu disse”. Como se percebe a partir destes relatos, frente a atitudes de
preconceito e estigma, ela procurava de alguma forma informar sobre a infecgdo pelo HIV
para qualquer pessoa que demonstrasse pouco conhecimento sobre a transmissdo do virus.

Ja, quanto a revelacdo do seu diagnostico, como ja descrito acima, desde 0 momento
que recebeu o resultado (cinco anos atrés), ela informou sobre a infec¢do pelo HIV para todos
os familiares (mée, pai, irméos, cunhado), chefe e marido. Ela descreveu que sua mae reagiu
mal, culpando o marido da Fabiana pela transmissdo e demonstrando preconceito e desespero:
“Ela ‘Tu vais me dizer o que tu tens’. Eu disse ‘Ah, quer saber, a mesma coisa que a
[irmd]?’. [Ela disse] ‘Ai, ndo acredito, duas nao! O que eu vou fazer agora?’. Eu disse ‘Ndo
vai fazer nada, a senhora vai viver a sua vida normal, assim como eu vou viver a minha, e ela
vai viver a dela’. ‘Ai, mas que absurdo, como é que tu pegaste isso? Foi do Mario?’, que é
meu o marido. ‘Foi ele, foi ele que te colocou isso ai em ti’. A mesma coisa que ela culpou o
meu cunhado de ter passado para minha irma. Mas 0 meu cunhado n&o tem, s6 a minha irma
Que tem. Ai eu disse assim ‘Ai, ndo culpa as pessoas sem saber o que aconteceu, como é que a
senhora vai saber’. Porque ela tinha preconceito”. Mais ainda, ao lembrar a reacdo da mae
frente ao seu diagndstico, mais uma vez, seu relato indicava preconceito da mae em relacédo ao
HIV, assim como uma atitude de critica e desconhecimento sobre as formas de transmissdo do
virus: “Minha made esta sempre criticando. Tanto que ela fez exame, achando que ela podia
ter pegado [HIV]. Ela fez. Fez o meu irméao fazer, meu irmao menor, que tem vinte € um anos,
na época ele tinha dezoito, dezessete. ‘Tu vais fazer, tu vais fazer’. Eu disse ‘Mae, isso ndo se
pega com copo, com garfo, ndo se pega nem com roupa’. ‘Ah, mas sei la’, bem assim”.
Contrariamente, embora conversasse pouco sobre o diagnostico da filha, seu pai demonstrou
principalmente uma atitude de preocupacdo com a salde dela: “Ele so6 disse assim ‘Tu vais
continuar minha filha igual’, ele falou. ‘Igual a outra, tu vais continuar minha filha igual’. Ai
eu disse ‘Isso que eu queria ouvir’. E, deste entdo, ele ndo fala nada, nao pergunta. E eu vejo

que dependendo do que acontece, quando eu fiquei doente, ele ficou bem chateado, ele ia la e
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me cuidava, perguntava sempre como € que eu estava, e eu vejo que ele sente, capaz que nao
vai sentir, mas ndo é assim de criticar como minha mde”. Ja, para sua filha, Fabiana
comentou que ainda ndo tinha conversado com ela sobre seu diagnostico, mas imaginava que
no futuro quando contasse, a filha compreenderia: “Ndo falei para ela ainda ‘Ah, a mde tem
isso’. Ela sabe que a mde e o pai tém uma doenga, e que se a gente ndao tomar aquele remédio
todos os dias, a gente pode ficar doente, isso ela sabe, mas ela ndo sabe o que é. Nao falei
para ela ainda. Vou esperar ela crescer mais um pouquinho. Mas ela é bem compreensiva,
ela vai entender”.

De forma similar, seus relatos sobre o marido indicavam que ele se preocupava com a
salde dela: “Ele se preocupa é de usar camisinha. Tanto que quando eu engravidei foi
porque eu ndo usei, ndo deixei ele usar no caso. Mas ele diz que ele tem consciéncia que o
virus dele é mais forte que o meu, que ele vai passando cada vez mais para mim sem usar
preservativo”. Como se V&, uma das preocupacOes dele era que a carga viral de Fabiana
pudesse aumentar se ocorressem relaces sexuais desprotegidas. Apesar dessa preocupacdo
com ela, diferentemente, logo apds descobrirem a infeccdo pelo HIV, Fabiana disse que
surgiram dificuldades na relacdo conjugal: “Logo no comeco que a gente descobriu, ele ficou
meio assim desconfiado, pensando que podia [HIV] ter vindo de mim. Até a gente chegou
num acordo de que a gente ndo querer saber de onde veio”. De fato, apesar das dificuldades
que surgiram principalmente no momento inicial do diagndstico, as descri¢cdes sobre o marido
denotavam sua percepcdo de que ele aceitava seu diagnéstico, assim como imaginava que se
tivesse outro parceiro no futuro provavelmente também seria aceita: “Ele sempre me diz que
depois de mim, ndo vai ter outra. Nao pela doenca, porque hoje em dia ele pode achar
qualquer outra pessoa que aceite a doenga, assim como eu’.

Similarmente, apds o parto do filho, as descricdes de Fabiana sobre os atendimentos
recebidos nos primeiros dias de vida do Guilherme, ainda no hospital, indicavam que ela
sentiu-se acolhida, ajudada e aceita por diversos profissionais de satde. Por exemplo, ela
comentou sobre a preocupacdo de uma enfermeira com seu filho, mesmo conhecendo seu
diagnéstico: “Ele [filho] comegou a chorar, e eu ndo conseguia acalmar ele, porque [estava]
sentada. 'Deixa que eu pego essa coisinha fofa!". Ai eu via assim, pela ficha assim, eles sabem
0s problemas que as pessoas tém. Até esses dias, eu a vi. Ai, lembrei, a enfermeira legal.
Gostei, adorei, imagina, sempre preocupada de saber que estava tudo certinho”. Da mesma
forma, outro relato sobre uma médica sugere que Fabiana sentiu-se atendida sem
discriminacdo e preconceito: “Muito legal a doutora. Depois também no quarto toda vez que

vinha nunca me tratava com diferenca. E até na hora de fazer exame, eu sempre noto assim
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se a pessoa esta com luva. E quando vé que tu tens a doenga, coloca luva”. E, por outro lado,
esse relato acima também revela que, na sua experiéncia, a atitude de alguns profissionais de
saude (por exemplo, colocar luva somente apos saber sua “doen¢a”) indicava um tratamento
“com diferenga” em func¢do do seu diagnostico.

Realmente, ap6s o parto, Fabiana descreveu sua sensacao de que algumas pessoas nao
“aceitam” a infeccdo pelo HIV: “Mas nunca falei [sobre HIV] assim declaradamente [para
outra mde no quarto], porque eu acho que tem pessoas que ndo aceitam”. Nestas situacoes,
optava por manter sigilo do seu diagndstico. Mais ainda, expressou gque imaginava que o HIV
era visto como “uma coisa suja”, diferentemente de um defeito fisico que gera um sentimento
de pena: “Até as pessoas quando dizem 'Ah, ela tem HIV’, nunca dizem ‘Ah, coitadinha!’ Ja
ficam com pé atras assim, como se fosse uma coisa suja. E negécio de defeito fisico ja é Al,

>

coitadinho’”. Também acrescentou que a infec¢do pelo HIV ndo poderia ser identificada
visualmente por outras pessoas: “E quem tem HIV, ninguém, eu me olho ndo esta escrito na
minha testa que eu tenho HIV”. Ela mesma referiu que, em alguns momentos, ap6s o parto,
esquecia seu diagnostico: “As vezes, até esqueco que eu tenho isso [HIV]”. Como se V&, a
invisibilidade do diagndstico possibilitava manter segredo do seu diagndstico, o que acontecia
no seu contato com pessoas desconhecidas, talvez como uma forma de proteger-se de atitudes
de rechaco, preconceito e/ou condenacao, temidas por ela nestas situagoes.

Por fim, nos primeiros dias ap0s o parto, em casa, Fabiana relatou preocupacdo com
sua alimentacdo e consequentemente sua saude, temendo que ndo conseguisse cuidar do filho:
“Nos primeiros dias, me senti um pouco fraca, ai procurei me alimentar bem para néo ter
nenhum problema comigo para néo deixar ele sozinho... Eu pensava assim néo na doenga no
caso. Porque logo que eu tive minha baixinha [primeira filha], eu tive um pouco de
hemorragia. Ai [na época] eu voltei, a médica me examinou tudo, até tinha placenta ainda
dentro da barriga. Ai minha preocupacdo era essa de nao me sentir fraca... Mas nédo sabe
que eu, possa morrer, ndo isso. S6 me alimentar bem para ficar forte para poder cuidar
dele”. Como se V&, ela ndo relacionava diretamente a infeccdo pelo HIV, mas a alguma
complicacdo relacionada ao parto, como ocorrera no parto da sua filha. De todo modo, pode-
se pensar gque esta expressando de alguma forma o medo de morrer e/ou de algum problema

de salde, que pudesse impossibilitar cuidar do préprio filho.

Sintese sobre sentimentos e percepg¢des em relagdo a infec¢ao pelo HIV
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Em conjunto, os relatos maternos sobre a infecgdo pelo HIV evidenciam que o
conhecimento sobre seu progndstico e as formas de transmissdo do virus auxiliaram que ela
compreendesse que poderia engravidar e cuidar dos seus filhos (pelo menos até adolescéncia).
Todavia, contrapondo a essa percepcao, revelou que, desde seu diagndstico, o desejo de outro
filho estava relacionado ao medo de sua morte e/ou do seu marido em consequéncia de
problemas relacionados ao HIV. Mais adiante, nos primeiros dias apds o parto, provavelmente
pela experiéncia do seu primeiro parto, mais uma vez revelou medo de morrer e/ou de alguma
complicacdo relacionada ao parto (por exemplo, hemorragia) que pudesse impossibilita-la de
cuidar do filho. Além do medo da morte, no momento do diagndstico, também demonstrou
preocupacdo com a condicdo soroldgica da primeira filha.

Ja, no que se refere a reacdo da familia frente ao diagnodstico, com excecdo da mae,
apos sua revelacao, ela percebia que os familiares ofereciam apoio, aceitavam seu diagnostico
e estavam preocupados com a saude dela. Inclusive, o marido procurava protegé-la de uma
provavel reinfeccdo pelo virus HIV através do uso do preservativo nas relagBes sexuais.
Contrariamente, na visdo dela, sua mae demonstrava pouco conhecimento sobre o HIV e
atitudes de preconceito e estigma. Apos o parto, de forma semelhante, na relagdo com pessoas
desconhecidas, imaginava que as pessoas ndo aceitariam seu diagndéstico e poderiam condena-
la (“uma coisa suja”), por isso evitava revela-lo possivelmente a fim de evitar rechaco,
preconceito e discriminacdo. Também ressaltou que, em comparacdo a deficiéncia fisica, a
infeccdo pelo HIV ndo poderia ser facilmente identificada visualmente pelas pessoas no
convivio social. Por essas caracteristicas, ela mesma em alguns momentos referiu esquecer
que vivia com HIV.

Por fim, destaca-se que as descri¢cbes de Fabiana sobre os profissionais de salde
sugerem a importancia das atitudes dos profissionais de saude frente ao diagndstico e das
orientacOes para o planejamento da gravidez. Por exemplo, parece ter recebido poucos
esclarecimentos quanto aos cuidados com sua salde e a do bebé. De tal maneira que as
informagdes sobre os riscos da gestacdo no contexto do HIV foram em grande parte obtidas
através da irmd@ que vivia com HIV. J4, em diferentes situacdes, logo apds o parto, 0s
profissionais de saude demonstraram atencdo e disponibilidade emocional para auxilia-la
neste momento. De modo geral, na visdo dela, também era atendida sem preconceito e sem

discriminacao.
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Sentimentos e percep¢des em relacdo ao préoprio tratamento

Conforme ja descrito anteriormente a categoria Sentimentos e percepcbes em relacdo
ao préprio tratamento, incluiu as descri¢cbes sobre as reacdes e 0s sentimentos maternos
frente ao proprio tratamento. Também foram incluidos os relatos maternos sobre fatores que
facilitavam e/ou dificultavam o uso da medicacdo antirretroviral e/ou a realizagdo de exames e
consultas. Os dados foram analisados longitudinalmente, incluindo o momento do inicio do
tratamento antirretroviral, o periodo da gestacdo, momento do parto/os primeiros dias de vida
no hospital e os primeiros trés meses de vida do bebé.

Dois anos atrés, quando Fabiana apresentou uma infeccdo oportunista, iniciou a
medicacdo antirretroviral: “Ai eu ja estava com tosse. Eu ndo lembro direito, era tipo
infeccdo no pulmao, porque me doia muito as costas. Ai eu fiz exame, e 0 meu CD4 estava la
embaixo. Foi dai que eu comecei a tomar o remédio. Dai eu chorei muito, porque eu nao
queria tomar remédio, porque eu achei que eu ia ficar igual a minha irma. Porque minha
irma ela ja fez trés tratamentos, [ela] ja estd no terceiro remédio, entdo ela estd com as
pernas bem fininhas e barrigudinha assim [ri]. E estda com os bracos finos, rosto muito
magrinho”. Neste momento, revelou sua angustia pelo inicio da medicacdo antirretroviral e o
medo de mudangas corporais, como aquelas vivenciadas pela sua irmd. Frente a isso, recebeu
incentivo da irmd, que minimizou tais mudangas: “Entdo eu estava pensando assim, ai, eu
vou ficar igual a minha irmd, que a pessoa fica meio estranha. Ai minha irmd dizia ‘Ndo te
preocupa, tu ndo vais ficar igual a mim, porque cada organismo age de uma maneira
diferente’. Ai faz dois anos ja que eu estou tomando remédio. Ai, as vezes eu me olho assim ai
serd que minhas pernas ndo estdo afinando?, mas ainda ndo. Minha preocupag¢do é essa”.

Ainda, naquela época, dois anos atrds, no momento em que iniciaria 0 uso da
medicacdo, Fabiana ja estava planejando engravidar novamente. Apesar disso, ela comentou
que a médica sugeriu que ela esperasse e engravidasse em outro momento: “Ah, ela [médica]
me falou assim ‘Ah, tu ndo podes engravidar com esse remédio [Efavirenz]’. Foi quando eu
comecei a tomar remédio. Mas ai eu disse para ela assim ‘Ah, mas eu estava pensando’. Ai
ela disse ‘Ndo, agora ndo. Espera tua carga viral zerar e dai a gente troca o remédio, tu
tomas outro remédio para ver se 0 teu organismo vai aceitar, dai tu engravidas’. S6 que dai
eu fui boba, fiquei fazendo coisinha sem camisinha [ri] e dai aconteceu o que aconteceu”.
Também relatou que a médica ndo explicou quais 0s riscos relacionados ao uso deste
antirretroviral durante a gravidez. Tanto que ela imaginou que o risco seria a transmissao do
virus para o bebé: “Quando a médica me deu aquele remédio [Efavirenz], ela disse ‘tu ndo

podes engravidar com esse remédio’, mas ela ndo me disse o que aconteceria, entdo eu achei
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que aquele remédio era fraco, que dai que a crian¢a poderia nascer com a doeng¢a”. Como ja
discutido anteriormente, provavelmente as orientagdes médicas sobre ARV ndo foram
suficientemente claras sobre quais os riscos do Efavirenz para o bebé. Além disso, ficou
evidente que a prescricdo do medicamento nédo levou em consideragdo o0 momento de vida em
que ela se encontrava e seu projeto de ter outro bebé.

Posteriormente, durante a gravidez, quando ja estava com novo esquema de tratamento
(Biovir e Nelfinavir), ela referiu que era bastante dificil “tomar” os comprimidos de um dos
antirretrovirais (Nelfinavir), necessitando que ela dedicasse alguns minutos para que
conseguisse engolir todos os seis comprimidos: “Sabe que o remédio é ruim de tomar. E
cinco do azulzinho e um do branco. O branco eu tomo legal. S6 que o azul as vezes ele entala
[ri]. Ai, eu tomo uma garrafinha de agua para tomar esse remédio. Tomo um, ai dou dois
minutinhos, tomo outro e assim vou. Nao consigo tomar tudo de uma vez s6. Mas eles nunca
voltaram. Sempre entraram ”. Também comentou que uma das dificuldades no momento de
“engolir” uma das medicacdes era o enjoo € o gosto na garganta, amenizado pela alimentagao:
“ds vezes parece fica meio enjoo, enjoado, um gosto na garganta. Ai sempre como uma
coisinha, como depois uma fruta, uma coisa para eles descerem legal”. Acrescentou que por
vezes esquecia o0 horério da medicagdo: “Eu sou meio relaxada as vezes. Esqueco o hordrio,
mas eu sempre tomo. Sempre tomo [a medicacdo], as vezes demora, atrasa uma meia hora,
mas eu tomo . Entretanto, destacou que, durante a gestacdo, diferentemente do que ocorria até
entdo, eram bem menos frequentes seus esquecimentos do horario da medicacdo: “Eu me
esquecia quase sempre antes de engravidar. Agora nao, eu tomo no horario sempre, ndo no
horario certinho, as vezes eu me atraso um pouquinho, mas eu nunca deixo de tomar. Tomo
bem certinho”.

Realmente, durante a gravidez, Fabiana enfatizou que a chegada do bebé era um
incentivo para seguir o uso do ARV, ja que considerava que a adesdo a medicagdo
possibilitaria seguir vivendo e, assim, cuidar seu filho: “Eu ndo sou assim. Eu vou morrer, eu
nao penso Nno pior, eu penso que se eu tomar os remédios direitinho, eu vou viver bastante
ainda, tenho muito tempo ainda. Ainda mais agora que esta vindo o baby [ri]. Eu tenho que
cuidar dele. Por isso que eu tomo”. Neste momento, gravida, para ela, a saude do seu bebé
sobrepujava as possiveis mudangas corporais, tdo destacadas por ela no momento em que
iniciou medicagdo, dois anos atras: “Eu ndo me importo com a minha aparéncia, desde que
meu bebé seja sauddavel”. Como se percebe, agora, grévida, ela ndo demonstrava tanta
preocupacdo com efeitos adversos do ARV por entender que a medicagdo poderia fazer bem

para sua saude como percebia que tinha acontecido com sua irma: “Minha irmd também tem
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essa doenca. E ela ficou com barriga, sabe, com os remédios que ela tomou. E ele [marido]
sempre diz ‘Ah, tua irmd ficou estranha’. Eu digo ‘Ah, mas ela estd estranha, mas ela esta
bem’. Isso que importa”.

Além do periodo da gestacdo favorecer a adesdo a medicacdo antirretroviral, Fabiana
comentou outros fatores que pareciam facilitar também o comparecimento nas suas consultas.
Embora ndo gostasse, poderia ausentar-se do local de trabalho sem maiores dificuldades: “Se
eu tiver que sair [do trabalho], eu posso sair. S6 que eu sou encarregada de um restaurante
entdo também ndo gosto de ficar saindo toda hora, porque dai tem que ficar outra pessoa no
meu lugar”. Do mesmo modo, parecia perceber disponibilidade do servigo de salde, caso
apresentasse algum sintoma (por exemplo, febre) que demandasse um atendimento de
urgéncia: “Eu vi que eu estava emagrecendo, até falei para o doutor: ‘Eu estou emagrecendo,
mas eu como normal’. Ai ele disse: ‘Ndo, se tu tiveres qualquer outra coisa, febre, alguma
coisa, ai tu voltas’. Eu venho aqui de manhd, dai eu fui trabalhar e a tarde mesmo comegou a
me dar febre, febre direto. Al no terceiro dia ai eu vim aqui na emergéncia’.

Ja, apos o nascimento do filho, mais uma vez, os relatos de Fabiana indicavam que ela
compreendia que deveria cuidar da sua saude para evitar a morte: “Porque é uma doenca
muito estranha. Passam anos e anos, tu ndo tens nada e quando vé tu morres disso, se ndo se
cuida”. Também ficou claro que, neste momento, durante os primeiros meses de vida do
bebé, ela estava procurando seguir adequadamente seu tratamento e apresentando uma boa
adesdo a medicagdo antirretroviral: “Eu tento me cuidar assim, tomar meu remédio sempre
direitinho”. Para ela, a adesdo a medicacdo era uma maneira de garantir, em alguma medida,
que continuaria vivendo: “Sempre penso o lado bom, nunca penso Ah, tenho medo de morrer,
e ele ficar pequeno. Ndo penso nisso, porque a gente pode estar em qualquer lugar e
acontecer alguma coisa. E eu tomando meu remédio direitinho, nao vai acontecer nada’.
Dessa forma, seguindo o tratamento antirretroviral parecia sentir-se segura de que estaria
bem, evitando pensar sobre sua propria morte e a possibilidade de deixar seu filho quando

ainda “pequeno”.

Sintese de sentimentos e percep¢des em relacdo ao proprio tratamento

Em sintese, logo apds o inicio do tratamento antirretroviral, Fabiana ressaltou que uma
das dificuldades para sua adesdo era o temor das mudancas corporais, um dos efeitos adversos
relacionados ao uso do ARV, que percebeu em sua irma que também estava em tratamento

antirretroviral. Neste momento inicial, chamou a atencéo que, ao ser decidido o esquema de
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tratamento, foi sugerido que ela adiasse seu projeto de ser mae, como também, as orientaces
sobre os riscos do antirretroviral Efavirenz na gestacdo, que parece terem sido
insuficientemente explicadas.

Posteriormente, durante a gestacao, a preocupacdo com a saude do filho e o desejo de
evitar a transmissdo do virus do HIV gerou maior envolvimento com seu tratamento. Apesar
das dificuldades para a adesdo do ARV (efeitos adversos e esquecimentos), ela parecia
minimizar os efeitos adversos da medicacdo assim como esquecer menos frequentemente o
horario da medicacdo. Além disso, de acordo com os relatos da Fabiana, o comparecimento
nas consultas era facilitado pelo seu atual trabalho. Do mesmo modo, a disponibilidade para
agendamento ou atendimento de urgéncia no servigo de salde ao qual estava vinculada
favorecia que ela pudesse comparecer sempre que necessario e cuidar adequadamente da sua
salide durante a gestacao.

Por fim, ap6s o parto, Fabiana reconhecia que, embora a infec¢do pelo HIV fosse
assintomatica, se ndo continuasse seu tratamento, poderia morrer. Mais ainda, seus relatos
indicavam que aderir adequadamente a medicacdo era uma forma de assegurar-se que

continuaria vivendo e poderia cuidar do filho no futuro.

Sentimentos e percepcdes em relacdo a saude e tratamento do bebé

Conforme ja descrito anteriormente a categoria Sentimentos e percepc¢des em relacdo
a saude e tratamento do bebé, incluiu os relatos maternos sobre preocupa¢fes da mde com a
salde do bebé durante a gestacdo, no momento do parto e durante os primeiros trés meses de
vida do beb& Também foram considerados os relatos sobre sentimentos e dificuldades
relacionadas ao tratamento preventivo do bebé, incluindo a administracdo do ARV e outras
medicacBes, o uso da mamadeira e a ndo amamentacdo. Os dados foram analisados
longitudinalmente, incluindo o periodo da gestacdo, 0 momento do parto/primeiros dias de
vida no hospital e os primeiros trés meses de vida do bebé.

Durante a gestacdo, Fabiana expressou medo de que seu bebé pudesse apresentar
algum problema no momento do parto: “Eu s6 tenho tido medo de na hora do parto... Eu ndo
sou, eu ndo era assim. Acho que € medo mesmo de que possa acontecer alguma coisa, que ele
possa na hora assim ele possa passar da hora. Por que da minha baixinha [primeira filha]
passou uns dias de nascer... ai ela teve problema, ficou na incubadora. Eu ndo sei, fico
pensando mil e uma coisa que pode acontecer. Ai eu tento ja esquecer e pensar em outra

coisa”. Neste relato, ela expressa a preocupacdo que possa acontecer alguma complicacao
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com seu bebé, como a necessidade da incubadora, mas também que pensa “mil e uma coisa”.
Pode-se supor que esteja de algum modo falando também sobre o medo da morte do seu bebé.

Além dessa preocupacdo com o momento do parto, ela referiu muita preocupacao que
seu bebé pudesse apresentar alguma malformacao: “Ai, me encucou muito aquela ecografia...
aparecia uma cabecinha, tipo uma barriguinha assim e uma perninha e dois bracinhos. S
que dai aquela ecografia ficou-me atucanando porque na hora eu ndo perguntei pro doutor
‘Cadé a outra perna?’. Ai eu ficava pensando assim ‘Ah, meu bebé ndo tinha uma perna’. Al
depois eu pensava ‘Ah, menos mal que ndo tem uma perna, mas que seja saudavel, ndo tenha
problema mental, nada’. Ai, eu fiquei com aquela impressdo até a outra consulta... Fiquei
pensando nisso [ri] ‘Cadé a perna dele?’. E agora eu vi que ele tinha duas perninhas. Eu
fiquei muito preocupada”. Revelou que essa era também uma preocupacdo do marido: “4
preocupag¢do maior era se o bebé era normal”. Em contrapartida, durante a gestacdo, o fato
de ter conhecimento que mulheres que vivem com HIV podem ter um bebé saudavel — como
ocorrera com sua irmd — parecia tranquiliza-la de que seu bebé seria saudavel por ter
acompanhado a experiéncia de gravidez da irm& que vive com HIV: “Sempre tive consciéncia
pelas informacdes que eu tinha... até pela minha irma, que o bebé dela é saudavel. Eu sempre
pensei que eu ndo ia ter problema de engravidar [vivendo com HIV]”.

Sobre o medo de transmissdao do HIV para o filho, durante a gestagéo, Fabiana relatou
que essa era uma preocupacéo do marido: “E que ele sabe que depois [de nascer] durante um
ano o bebé vai ter que tomar remédio, ai acho que a preocupacdo é essa, depois de ver que
ele é perfeitinho assim, de saber que ele ndo vai ter problema nenhum com a doenga”.
Durante a entrevista, ao ser questionada sobre como imaginava que seria se o filho
apresentasse resultado reagente de HIV, ressaltou que evitava pensar sobre isso: “Olha, eu
faco de tudo para ndo pensar isso porque minha preocupac¢do maior nao era essa. Porgue eu
sei que a gente pode viver anos e anos com essa doenca... Minha preocupacéo maior era se
ele tinha algum problema fisico assim, que ndo tivesse um brago, uma perna assim, que eu
acho mais dificil para uma crianga”. Mais ainda, mostrava-se bastante otimista, pensando
que o filho ndo seria infectado, possivelmente por estar realizando as medidas profilaticas:
“Eu tenho certeza que ele ndo vai ter [HIV], mas se ele tiver, eu sei que até 14, pode
acontecer de acharem alguma cura, alguma coisa ou ele vai continuar tomando remedio até
onde Deus quiser... Se por acaso depois de um ano ele tiver, ficar com a doenga. Mas eu acho
que ndo. Eu faco tudo para ndo”. Como se vé, também considerava que seria mais dificil
para o filho viver com algum problema fisico do que viver com HIV, tanto pela expectativa de

vida como por acreditar na cura.
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Quanto & recomendacdo de ndo amamentacdo, durante a gestacdo, Fabiana se
mostrava tranquila, pois ja tinha alimentado a primeira filha com mamadeira em funcéo de ela
ter sido hospitalizada na UTIl Neonatal alguns dias ap0s sua alta, o que dificultou o
aleitamento materno. Embora reconhecesse a importancia do leite materno, entendia que o
filho seria saudavel, inclusive pela situacdo de salde do seu sobrinho: “Eu vi pelo meu
sobrinho, ele tomava direto na mamadeira e nunca teve problema nenhum. Eu espero que
ndo tenha problema nenhum... Dizem que o leite materno é o melhor que tem. Mas nao vai
ser por isso que ele ndo vai ser saudavel ”.

J4, apoOs o parto, no hospital, Fabiana relatou que, por ndo estar amamentando seu
filho, foi questionada diversas vezes pela outra méde que estava no mesmo quarto e também
pelas visitas dela sobre 0 motivo da ndo amamentagdo. Em funcédo disso, no horario de visita,
ela ndo permanecia no quarto: “Ai sempre que chegava alguém [no quarto] e estava na hora
dele mamar, eu saia do quarto”. Neste momento, diferentemente do que dissera durante a
gestacdo, mostrou-se chateada por ndo poder amamenta-lo, que era amenizado por perceber
que o filho apresentava boas condicGes de salde: “A wunica coisa que me deixou chateada é
que ele ndo pode mamar no peito. Mas também n&o sou muito assim de estar tirando o seio
para mamar na rua, ndo acho legal assim. E minha baixinha [filha] também ndo mamou... E
ela estd muito bem de saude, entdo, ele esta, ele é um menino forte”. Por outro lado, mostrou-
se satisfeita com o atendimento recebido da enfermeira, tanto pelas orientacGes recebidas
quanto pelo respeito com privacidade e sigilo: “A enfermeira chefe me chamou la na salinha,
la na parte deles Ia, ndo me falou no quarto, isso eu achei legal também. Ela foi 1a e me
explicou 14. Chamou-nos 'Vamos la na enfermagem que eu quero te explicar umas coisas'.
Fui, o levei [filho] também, e ela me explicou direitinho [sobre alimenta¢do]”. Por outro
lado, expressou seu descontentamento com o atendimento de uma médica, que proibia o uso
de mamadeira e bico no hospital: “Um dia acho que ela [médica] veio de tarde [riso], e a
mamadeira bem em cima da mesinha ‘M&e, mamadeira e bico s&o proibidos no hospital’. ‘Ah,
é, ndo tinham me avisado, pode deixar que eu vou guardar'... A outra [mée] estava com bico
também. 'Sabe por qué?'. Ela estava com bico do seio todo machucado. 'Sabe por que teu
bebé ndo chupa direito o teu mamilo? Porque tu deste bico para ele!". Ai, que doutora mais
chata... Deus do céu, sera que € mae?”.

J4, em casa, durante os primeiros meses, no que refere a ndo amamentacédo, ela
demonstrou muita satisfagdo com o atendimento da nutricionista no posto de salde, que
sempre se mostrou receptiva e atenta com ela e com seu filho: “Quando eu pego leite 14, a

nutricionista, eu sempre pergunto alguma coisa pra ela... As vezes no comego ele mamava de
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uma em uma hora, eu fiquei preocupada... Ai eu fui 14, falei com nutricionista... Ela sempre
pergunta como € que ele [bebé] estd, se estd tudo bem, o que tu t& achando. Tem um
acompanhamento, sim. Eu acho legal. Porque, como ele tem isso, que ele ndo pode mamar no
peito, esse leite estd satisfazendo todas as necessidades dele, que ele esta crescendo bem”.
Esses atendimentos pareciam possibilitar o esclarecimento de duvidas sobre alimentacdo
assim como diminuiam suas preocupac¢des em relagdo a alimentacédo, crescimento e satde do
filho.

Ainda em relacdo a ndo amamentacdo, durante os primeiros meses de vida do filho,
contou que optou por néo receber visitas de outros familiares para os quais ndo revelou seu
diagndstico a fim de evitar perguntas sobre a alimentacdo do filho e consequentemente a
quebra do sigilo: “Preferi que as pessoas ndo fossem me visitar, porque sempre perguntam
'Por que ndo da de mama?'... Deu o acaso de uma vez eu largar o Guilherme 14 na minha
irma quando eu sai, eu larguei o mama& [mamadeira]. E ela [tia] 'J& estd mamando na
mamadeira?'. 'Sim, ela tem que sair, tem médico, tem que comprar alguma coisa, sai para
fazer alguma coisa, ele precisa mamar, eu ndo tenho como d4 mama para ele', minha irma
falou”. Além dos pais, marido e irmdos que j& tinham conhecimento de que ela ndo poderia
amamentar, enfatizou que outras pessoas ndo precisariam saber sobre seu diagndéstico e a nao
amamentacao.

Sobre o parto, Fabiana relatou gue tinha sido informada sobre o tipo de parto, mas nao
a respeito de uma das medidas profilaticas que deve ser realizada no momento do parto:
“Sabia que era parto normal. S6 0o médico ndo tinha me passado que eu tinha que fazer essas
duas horas [de AZT antes do parto]. Sendo logo que comecei a sentir as dores, eu teria
vindo”. O fato de ndo ter sido orientada adequadamente sobre o uso do AZT antes do parto
gerou medo: “Eu fiquei s6 com medo no comego... Eu tinha que ter umas horas antes para
fazer o AZT no minimo tinha que ser duas horas. E eu fiquei em casa sentindo dor... E a
enfermeira me falou 'Porque tu ndo vieste antes se ja estavas desse jeito'. Eu ‘Como era parto
normal [pensei] que era s6 chegar aqui e ganhar o bebé'. 'Ndo, tu tinhas que tomar o
remédio antes de ter o bebé'”. A atitude da enfermeira possivelmente exacerbou o medo de
transmisséo vertical. Em contraste a essa situacdo, no momento do parto, contou que a atitude
de uma médica ajudou a tranquiliza-la quanto ao medo de uma malformacédo - que era uma
das suas maiores preocupacdes desde a gestacdo - provavelmente por ter sentido que suas
preocupacOes como mée foram escutadas: “A unica coisa que eu me lembro que, quando ele
saiu, a doutora disse '‘Mé&ezinha, ele € um menino'. 'Deixa ver, me deixa ver se ele é

perfeitinho!. Ai, ela o botou aqui assim e depois ela conversou comigo por que eu tinha essa
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preocupacdo. A pediatra que atendeu ele na hora, nos primeiros minutinhos ali, ela fez varios
exames nele, ecografia do coracgéo, viu se ndo tinha nenhum probleminha interno. Eu disse
'"Ah, que bom', se fosse outra [profissional] nem teria o mesmo comportamento dela”.

Contudo, os relatos de Fabiana ap6s o parto mostraram que ela ainda se preocupava
bastante com a possibilidade do filho apresentar algum defeito fisico: “Eu morro de medo de
ele ter um algum probleminha”. Em um dos relatos, ela conta sobre didlogo com a pediatra no
posto de saude, que evidencia o quanto necessitava se reassegurar que o filho ndo apresentava
nenhuma ma-formacao: “Ai, a doutora disse assim 'Que cabegdo!’. Ai, eu fiquei pensando
assim '‘Meu Deus! Ela vai ver que ele tem alguma coisa na cabega!'... 'A senhora tem certeza
que a cabeca dele esta normal?'. Ai, ela 'Tu ficaste preocupada que eu falei do cabe¢io?'. 'E
gue ontem mesmo eu estava pensando que cabeca dele ndo é normal’. ‘N&o, ndo te preocupal
A cabeca dele € normal’. Mas eu fiquei preocupadissima, Deus o livre, se ele tiver um
problema”. Outro relato também evidencia 0 medo do preconceito e atitudes de pena que na
sua visdo sdo vivenciadas pelas pessoas com alguma deficiéncia fisica: “Eu olho assim as
pessoas ficam "Ai, que pena'. E tem pessoas que ndo se tocam, ficam olhando para as pessoas
que tém defeito”.

Além da preocupacdo com méa-formagdo, durante os primeiros dias de vida, ela relatou
ficar observando a respiracéo do filho, por vezes, permanecendo acordada. Seu medo era que
o filho parasse de respirar: “Eles [bebés] dormem tanto, que nos primeiros dias, eu ficava
olhando para ver se ele estava respirando. Eu ficava olhando, Oh, Meu Deus, capaz de dar
um trogo nele, ele parar de respirar e eu ndo vé... Minha Unica preocupac¢do com ele era:
essa de ter certeza que ele estava bem”. Também referiu que se emocionava por perceber que
o filho estava saudavel: “Normalmente eu sou muito emotiva assim. Ai, as vezes eu fico
pensando assim, olhando para ele, até tive uma colega que perdeu o bebg, ela estava gravida
de oito meses j4, ela tinha presséo alta, e a doutora ndo soube, aconteceu... As vezes, eu sinto
um gesto, de repente ela [filha] vem me beijar ou tu vés que eles estdo bem assim, até de
saber que ele [filho] é perfeitinho, ja me da vontade de chorar, toda abobada”. Além da
felicidade por perceber que seu bebé era saudavel, nesse relato, expressa também o medo da
morte do filho, situacdo ocorrida com bebé de sua colega, em decorréncia de um problema de
satde materna.

Outra preocupacdo de Fabiana ap6s o parto era com a possibilidade de transmissdo
vertical. De um lado, seus relatos indicavam que o conhecimento sobre a transmissdo do HIV
e as orientacfes medicas a ajudaram entender que o uso correto do ARV evitaria transmissao

do virus para o filho: “Eu leio bastante sobre esse negocio assim de tratamento, e o médico
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também me deixou bem tranquila dizendo que se eu tomasse o remédio direitinho [durante
gestagdo], ele ndo ia ter nada. Entdo minha preocupagdo ndao era com isso”. No entanto,
outro relato demonstrava que, antes do resultado do primeiro exame do filho, aos dois meses
de vida, ela ainda estava muito angustiada: “Eu fiquei bem louca enquanto eu ndo soube o
resultado”. Contou que, num primeiro momento, foi informada verbalmente pelo médico
sobre o resultado do exame, mas que se tranquilizou somente ap0s receber uma copia do
resultado por escrito: “O doutor viu ali no computador e disse que estava certinho. Ai fiquei
pensando serd que o doutor viu certo o [exame] dele mesmo? Ai, no outro dia, eu vim no
hospital infantil e peguei o papel, eu mesma li 0 nome dele, tudo. N&o, ta certo, t4 certo”. E,
mesmo ap6s resultado do primeiro exame indicar que ndo ocorrera transmissao vertical, a
expectativa do resultado do segundo exame também gerava ansiedade, confusdo e medo:
“Claro que eu sempre penso que vai dar negativo no segundo [exame] também. Mas, sou
normal como qualquer outra pessoa, as vezes eu fico pensando que ndo sou 100% otimista...
E as vezes eu fico pensando 'Meu Deus! E se ndo der negativo?'. Ai fico pensando se fosse
dar positivo, ja teria dado no primeiro [exame]. Ai, no segundo ndo vai dar, ndo vai dar.
N3o, ndo tem nada! E coisa da minha cabeca, mas as vezes eu fico com o pé atras, fico com
medo”. Ficou evidente que, mesmo que conhecesse as medidas profilaticas, seguisse tais
medidas e ja tivesse um primeiro resultado de exame de HIV do filho ndo reagente, Fabiana
seguia preocupada com a possibilidade de transmissdo vertical. Em um momento, na
entrevista, realizada aos trés meses de vida do bebé, ela questionou a pesquisadora: “Ele
tomando esse remédio esse tempo, depois ele ganha alta, serd?. Dai é certo que ele ndo vai
ter mais [HIV]?!”. Se, em um momento, ela se mostrava segura de que o filho ndo seria
infectado, em outro momento, novamente voltava a predominar o sentimento de inseguranca e
preocupacdo quanto ao diagnostico do filho.

Apos o parto, sobre o tratamento preventivo do filho, Fabiana referiu que uma das suas
principais preocupacgdes naquele momento era administrar corretamente a medicagéo para ele
e aguardar o resultado do préximo exame que seria realizado aos quatro meses de vida: “4
Unica preocupacdo que eu tenho agora € dar remédio dele certinho e esperar. Ele ja fez um
exame e deu negativo. Entdo agora vao esperar ele completar quatro meses que ele vai fazer
o proximo exame”. Ficou claro o quanto administrar a medicacdo era um momento bastante
dificil para ela, suscitando um intenso sentimento de culpa: “Eu so ficava com um peso na
consciéncia de ter que dar aquele remédio [Bactrim] para ele. Ai quando eu estou dando
remedio para ele, peco desculpa para ele. Digo 'Meu amor’, porque ele cospe o remédio...

Digo 'Desculpa, meu amor, eu ndo queria que tu tomasses esse remedio, mas € preciso. A
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culpa é da mae. Eu sei que a culpa é da maezinha, mas tu precisas tomar'. Mas € dificil, é
ruim”. Ela interpretava que o filho detestava a medicacdo: “O que ele menos gosta é de tomar
0 remédio... Detesta. Ele cospe!”. Outra situa¢do que gerava muita culpa era o esquecimento
do horéario de uma das medicacdes (AZT): “Era de seis em seis horas. E as vezes eu esquecia.
Dava seis e meia, sete horas. Teve um dia que eu chorei, e 0 Mario [marido] disse 'N&o
chora, ndo fica assim. S6 um dia que tu esqueceste, ndo vai fazer mal para ele'. Porque eu
esquecia de dar o remédio [AZT] para ele. Era dez horas e eu ndo tinha dado o remédio para
ele”. Frente a essa situacdo, o marido buscava tranquiliza-la, ressaltando que o bebé ficaria
bem assim como acontecia com eles: “Ele falou 'Nao te preocupa. O da gente mesmo a gente
esquece, mas a gente esta sempre bem'. Mas ai pesa um pouquinho de ter que estar sempre
dando esse remédio”.

Ainda, quanto a administracdo da medicacdo para o filho, Fabiana destacou que uma
das dificuldades para a adesdo era a frequéncia das doses do AZT, diérias e a cada seis horas:
“Eu tive que vir aqui [hospital] algumas vezes, log0 que ele tomava de seis em seis horas, € 0
médico aqui € meio-dia, eu tinha que trazer o remédio junto, entdo sempre levava. Porque
era todos os dias, acho que era parte mais dificil tomar todos os dias e de seis em seis horas”.
Em contrapartida, estava satisfeita com a duracdo do tratamento, ja que, por estar ainda em
licenca-maternidade, seria possivel que ela cuidasse diretamente do tratamento preventivo do
filho: “O bom é que ele vai tomar [Bactrim] até o més que vem agora, que dai eu vou dar
para ele”. Na realidade, nesse momento, que o filho estava com trés meses de vida, ela estava
preocupada com seu retorno ao trabalho, ja que o filho também seria cuidado pela irma:
“Minha preocupagdo agora é quando eu voltar a trabalhar. Parece assim que so eu vou
cuidar dele, parece que sO eu sei 0 que ele esta sentindo, quando ele esta com fome. Mas eu

sei que minha irmd cuida bem dele” .

Sintese sobre sentimentos e percepc¢des em relacdo a salde e tratamento do bebé

Em conjunto, os relatos maternos acima evidenciam que, durante a gesta¢do, uma das
principais preocupagdes de Fabiana em relacdo ao bebé era o medo de complicagdo no
momento do parto e de ma-formacdo. Tais preocupacfes pareciam ter sido exacerbadas
respectivamente pela experiéncia de parto da primeira filha e pelo uso do antirretroviral
Efavirenz durante as semanas iniciais da gestacdo. Por outro lado, diferentemente do marido,
mostrou-se confiante de que o filho seria saudavel. Embora reconhecesse os beneficios do

aleitamento materno para a saude do bebé, o conhecimento sobre a situacdo do sobrinho,
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também exposto ao virus do HIV na gravidez, possivelmente minimizaram suas preocupacoes
com a saude do filho.

Ja, ap6s o0 nascimento, a espera do resultado do exame de HIV do filho gerou muita
angustia e medo de transmissdo vertical. Do mesmo modo, neste momento apos 0 parto,
demonstrou frustracdo pela ndo amamentacdo e preocupaces com a quebra de sigilo do seu
diagndstico, intensificadas por situacdes vivenciadas no hospital (no momento do parto e no
quarto). Em contrapartida, chamou a atencdo que as caracteristicas dos profissionais de saude
no hospital (momento do parto e primeiros dias de vida) e durante os primeiros meses de vida
do filho, com destaque para a capacidade de escuta, empatia, disponibilidade e respeito pela
confidencialidade/sigilo do diagnostico, puderam minimizar as ansiedades da Fabiana
relacionadas a revelacdo de seu diagnostico, transmissao vertical, ma-formacéo do seu filho e
ndo amamentacdo. Ademais, destaca-se que informacgdes dos profissionais de salde sobre a
profilaxia da transmissdo vertical e/ou aquelas obtidas espontaneamente, ao proporcionar
conhecimento acerca dos riscos para o bebé, possibilitavam uma sensacdo de seguranca e
diminuiam seus medos em relacdo ao diagnostico do filho.

Além destas ansiedades, ap0s o parto, ficou evidente que o tratamento preventivo do
filho suscitou um intenso sentimento de culpa. Tanto que, aos trés meses de vida, diversas
dificuldades para administracdo das medicagdes do filho foram relatadas por Fabiana, como a
frequéncia das doses (diarias e bastante frequentes) e, consequentemente, o esquecimento do
horario da medicacdo. Além destas angustias relacionadas ao tratamento preventivo, ela
revelou o0 medo da morte do filho e que ele parasse de respirar principalmente nos primeiros

dias ap6s seu nascimento.

Discussao do Caso 1

Como visto acima, a infeccdo pelo HIV acaba exacerbando as preocupag6es da mulher
com sua prépria saide, especialmente no contexto de uma gestagdo, parto e pds-parto. No
caso de Fabiana, principalmente, ap6s o parto, embora nao relacionasse diretamente a sua
condicdo soroldgica, ela revelou medo de complicagbes que pudessem impedir ou limitar os
cuidados do seu filho. Em muitos momentos, durante as entrevistas, ela demonstrava
confianca de que poderia continuar vivendo e cuidar do filho, enquanto, em outros,
particularmente ap6s o parto, ela expressava por vezes o medo da prépria morte, 0 que parecia

estar acentuado naquele momento.
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Em funcgdo de toda sua preocupagdo com a saude do seu filho e com sua propria saude,
ficou claro que, durante a gestacdo, Fabiana mostrou-se motivada para a adeséo da medicagéo
antirretroviral apesar dos efeitos adversos, que sentia. Sem davida, um dos fatores que podem
dificultar a adesdo entre as pessoas que vivem com HIV sdo as caracteristicas da medicacéo,
como os efeitos adversos e/ou a quantidade de comprimidos, que precisam ser ingeridos
diariamente, que podem levar a interromper o tratamento medicamentoso (Holtzman et al.,
2015). Contudo, como evidenciado no presente caso, ao minimizar as dificuldades
relacionadas as caracteristicas da medicacdo (em particular seus efeitos adversos) durante a
gestacéo, a experiéncia da maternidade parecia favorecer sua adesdo, na medida em que sua
principal preocupacédo era o bem-estar e a saude do seu filho. Como pode ser visto, além do
uso correto da medicacdo durante a gestacdo em prol de evitar a transmissao do virus para o
filho e propiciar que ele fosse saudavel, ela realizou também mudancas de habitos
alimentares. Estudos anteriores também demonstraram que o desejo de proteger o bebé da
infecgdo pelo HIV motiva as mulheres durante a gestacdo a cuidar de sua salde e aderir &
medicacdo (Buregyeya et al., 2017; Faria & Piccinini, 2015a; Nachega et al., 2012). Soma-se
a isso, o fato de gque as gestantes normalmente frequentam os servicos de salde com mais
regularidade (Faria, Gongalves, et al., 2014; Hodgson et al., 2014). Como ressaltado por esses
pesquisadores, isso pode propiciar acesso a informac6es e apoio emocional dos profissionais
de salde, o que pode colaborar para a adesdo das gestantes.

Assim como a gestacdo, 0 momento do pds-parto imediato (0s primeiros trés meses)
tem sido destacado pela literatura como uma “janela de oportunidade” para engajar as
mulheres no seu préprio tratamento (Adams et al., 2015). De fato, os relatos de Fabiana
demonstram que, nesses primeiros meses de vida do filho, ela estava frequentemente nos
servicos de saude, visando principalmente seguir as recomendac@es profilaticas da prevencao
da transmissao vertical. Como destacado por Adams et al. (2015), o momento da consulta da
crianga € um momento potencial para envolver as mulheres no préprio tratamento, assim
como € recomendavel servicos integrados para os cuidados da méde e da crianca.
Lamentavelmente nem sempre isto acontece e com base na minha propria experiéncia de
trabalho em servico de assisténcia especializada em DST/AIDS (SAE), ocorre muitas vezes
que as consultas da mée e do bebé séo agendadas em diferentes momentos, podendo dificultar
a continuidade do tratamento. Assim, € importante que os profissionais de saude estejam
atentos a salde das mulheres e ao seguimento do seu proprio tratamento, que, neste momento
do pos-parto imediato, muitas vezes podem ser negligenciados pelas maes, focadas

principalmente na satde do bebé, que também tende a ser priorizado pelos servigos de saude.
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Outro aspecto que merece destaque no caso de Fabiana é 0 momento do diagndstico,
ocorrido cinco anos antes da gestacdo atual. Como ja discutido, embora ela tivesse ddvidas
sobre as medidas profilaticas da transmissao vertical, de modo geral, no que se refere ao seu
diagnostico e tratamento, ela demonstrava conhecer adequadamente sobre a infeccdo pelo
HIV, suas formas de transmissdo e os beneficios da medicacdo antirretroviral para sua
sobrevida e salde, facilitando a continuidade do seu tratamento e adesdo a medicagdo. O
estudo de Holtzman et al. (2015), também qualitativo e com pacientes vivendo com HIV
também evidenciou que alguns participantes (tanto homens como mulheres) referiram tomar o
antirretroviral porque acreditavam que poderia manté-los vivos. Neste sentido, por ja
reconhecer que, embora assintomatica, a infeccdo pelo HIV deveria ser tratada
adequadamente através do uso continuado da medicacdo, Fabiana demonstrava seguranca
guanto a eficacia do tratamento e assim buscava se reassegurar que continuaria vivendo e
cuidando do seu filho no futuro.

Também ressalta-se que, juntamente com o momento do diagndstico, a qualidade do
acompanhamento, desde o pré-natal até os primeiros meses de vida do bebé, realizado em um
centro de referéncia para HIV/AIDS, parece ter favorecido sua retencdo no servico de saude e
a adesdo a medicacdo durante gestacdo e terceiro més de vida do filho. Estudo de Adams et al.
(2015) apontou que aquelas mulheres com diagnostico recente (menos de dois anos antes do
parto) e com pré-natal inadequado (que considerou trimestre de inicio, nimero de consultas e
idade gestacional no parto) sdo as com menor chance de estarem retidas no servico de saude
dois anos apds parto. Com efeito, no caso de Fabiana, 0 momento do diagndstico, cinco anos
antes da gestacéo, e, posteriormente, ao iniciar o tratamento antirretroviral, dois anos antes de
engravidar, ela convivia com conflitos na relacdo conjugal e maiores preocupacfes com
préprio tratamento (por exemplo, os efeitos adversos da medicacdo), o que possivelmente
tornaria mais dificil seu seguimento e sua adesdo no momento da gestacdo e primeiros trés
meses de vida do filho. Normalmente, mulheres com diagnostico durante a gestacdo e apo6s o
parto, sdo as que apresentam maiores ddvidas sobre tratamento, medo de sua morte ou de
infectar o parceiro sexual (Gongalves & Piccinini, 2008, 2015), questdes pouco descritas por
Fabiana durante a gestacdo. Neste sentido, o fato de ter sido diagnosticada antes da gestacao e
jater iniciado o ARV parece ter favorecido sua adesao.

Outrossim, a reacdo da familia de Fabiana em relagdo ao seu diagnostico, com excegao
da mée, demonstrou atitudes de aceitacdo, preocupacao e apoio, o que parece ter colaborado
para seu autocuidado durante a gestacédo e os primeiros meses de vida do filho. Ficou evidente

o importante papel de apoio do seu marido e da familia (principalmente a irm&) para sua
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adesdo durante a gestacdo e/ou apds o parto (El-Khatib et al., 2011; Faria, Carvalho, et al.,
2014; Hodgson et al., 2014). Para Fabiana, o apoio emocional do marido e apoio familiar
(emocional, informativo ou pratico) foi fundamental para que ela pudesse lidar com as
ansiedades proprias da transicdo da maternidade, intensificadas no contexto do HIV,
concomitantemente com os cuidados com sua propria satde. A revelagdo do diagndstico para
0 parceiro e a familia se mostrou imprescindivel para que pudesse receber apoio de varias
pessoas significativas em sua vida (Yaya et al., 2014). Tal achado corrobora resultados
encontrados por Faria, Gongalves et al. (2014), que sugeriram que a mulher consegue buscar
mais apoio para lidar com a infeccdo pelo HIV e o tratamento preventivo do bebé, quando o
parceiro j& sabe do diagnostico. Acrescenta-se que, além do parceiro e familia, por ja ter
revelado sua situacdo de saude no local de trabalho, o trabalho também pode ter facilitado
para que pudesse se ausentar sempre que necessario para seguir seu tratamento.

J4, no que tange a saude do seu filho, durante a gestacdo, ficou evidente que, as
preocupacdes de Fabiana eram similares aquelas encontradas em maes em contextos tipicos,
no ultimo trimestre da gestacdo, que costumam apresentar medo de ma-formacao fetal e de
complicacdes no momento do parto. Obviamente, a experiéncia prévia de parto da Fabiana
(em que a filha necessitou incubadora logo apds nascer), assim como o0 uso do antirretroviral
Efavirenz durante a gestacdo (que era considerado na época um risco para o desenvolvimento
fetal), possivelmente exacerbaram tais ansiedades. Em casos em que existe suspeita de ma-
formacdo fetal, como ja evidenciado por Gomes e Piccinini (2007), o momento da
ultrassonografia pode contribuir para diminuir as davidas e confusdo tdo presentes durante o
periodo da gestacdo. No entanto, para Fabiana, a ultrassonografia obstétrica parece ter
intensificado seus temores quanto a uma possivel ma-formacao fetal durante a gestacdo, que
puderam ser amenizados somente ap6s 0 nascimento do filho, na medida em que, durante o
pos-parto, diversos profissionais de saude puderam oferecer atencdo, escuta e informacédo
sobre a situacdo saudavel do bebé.

Ja, ap6s o nascimento, o medo de Fabiana de transmissdo do virus para o filho, até
entdo descrito como uma preocupacdo do marido, tornou-se central no pos-parto,
principalmente, durante os primeiros dois meses, periodo em que ela ainda esperava o
resultado do primeiro exame sobre a condigédo soroldgica do filho. Resultados similares foram
descritos por outros autores, em que as mées vivendo com HIV apresentaram preocupacoes
duradouras quanto ao diagndstico do bebé (Faria & Piccinini, 2010; Gongalves & Piccinini,
2015). Ademais, corroborando os achados destes autores, a impossibilidade de ndo

amamentar seu filho gerou frustragdo, assim como desconforto diante de situacdes em que
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Fabiana era questionada sobre a razdo de ndo amamentar. A fim de evitar tal constrangimento
e preservar o sigilo do seu diagnostico, normalmente procurava limitar o contato social com
pessoas que desconheciam seu diagnostico no pés-parto. Como ja destacado por Paiva e
Galvédo (2004) que alertam para a necessidade das mulheres serem orientadas adequadamente
sobre seus direitos (medicamentos inibidores de lactacdo e acesso gratuito a férmula lactea),
os relatos de Fabiana sobre atendimento no pds-parto imediato ressaltam o valor do respeito
dos profissionais de saude pelo direito a privacidade e confidencialidade. No presente caso, na
maternidade, a enfermeira orientou Fabiana de forma detalhada sobre tais direitos e a respeito
do tratamento preventivo do bebé, tendo a iniciativa de atendé-la em outro espago do hospital,
sem a presenca de outras maes e/ou familiares, assim preservando o sigilo do diagndstico.

Outro fator que parece ter amenizado as angustias suscitadas pela ndo amamentacao,
gue obviamente envolvem preocupac¢des com a alimentacdo do bebé no contexto do HIV, foi
a relacdo com uma das profissionais de saude, nutricionista, que durante os meses apds o
parto, se mostrou disponivel e sensivel durante os atendimentos. Assim, gradualmente, essas
interacdes pareciam possibilitar o esclarecimento de duvidas sobre a formula lactea e o
crescimento do filho, auxiliando-a para que se assegurasse gque o filho estava crescendo e se
alimentando adequadamente apesar de ndo poder ser amamentado por ela.

Ainda em relacdo a preocupacdes relativas ao filho ap6s seu nascimento, destaca-se
também que uma das maiores angustias de Fabiana era o tratamento preventivo do bebé, que
inclui a administracdo do antirretroviral em doses diarias e bastante frequentes (a cada seis
horas), o que envolveu sua dedicagdo e intenso sentimento de culpa. Se de um lado, no
momento de administrar a medicacdo (assim como quando esquecia o horério da medicacao),
suas angustias e preocupacdes com a transmissao do virus para o filho se intensificavam, de
outro, pareciam atenuadas pela possibilidade de responsabilizar-se pelo tratamento por estar
em licenca-maternidade, o apoio emocional do marido e por seu conhecimento dos beneficios
do tratamento preventivo para a saude do filho. Esses resultados corroboram em parte 0s
achados de estudos anteriores (Gongalves & Piccinini, 2008; Rigoni et al., 2008), que
demonstraram que as mées com diagndstico antes da gestacdo atual estavam mais confiantes
em relacdo ao tratamento preventivo do bebé, provavelmente por terem mais oportunidades
para conhecer sobre a infecgdo pelo HIV e a eficicia das medidas profilaticas. Entretanto,
como Vvisto acima, no presente caso, no inicio do tratamento antirretroviral, dois anos antes da
gravidez, e posteriormente, no momento do parto, interagbes com outros profissionais de
salde, ao invés de auxiliarem a minimizar suas preocupacdes e oferecer informacdo clara

sobre a profilaxia da transmissao vertical, parecem ter incrementado seu sentimento de culpa,
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confusdo e angustia, normalmente vivenciadas pelas mées neste contexto do HIV, que em um
grau maior ou menor grau temem que seu bebé seja infectado. Para Fabiana, acompanhar a
maternidade da prépria irma que vive com HIV foi uma das experiéncias que oportunizaram
acesso a informacdes e facilitaram enormemente sua compreensdo sobre a possibilidade de
ser mée, de proteger adequadamente a salde do seu filho e de evitar a transmissao do virus.
Neste sentido, ressalta-se que, em contraste com os resultados descritos acima (Goncalves &
Piccinini, 2008; Rigoni et al., 2008), mulheres com diagndstico antes da gestacdo podem
ainda ter tido poucas oportunidades de acesso nos servi¢os de saude a informacGes claras
sobre profilaxia da transmisséo vertical, 0 que merece atencdo por parte dos profissionais e
gestores dos servicos de satde que atendem mulheres vivendo com HIV.

Além destas preocupacOes suscitadas pela infeccdo pelo HIV, ja& em casa,
principalmente nos primeiros dias ap0s o parto, preocupacfes com a respiracdo do filho se
fizeram presentes. Como teorizado por Stern (1995), em culturas ocidentais, ap6s 0
nascimento do bebé, principalmente do primeiro filho, um dos medos das maes que
influenciara seus sentimentos e acdes sera a manutencao da vida e o crescimento do bebé. De
fato, principalmente, nos primeiros dias de vida do filho, por toda fragilidade propria do
recém-nascido, Fabiana verificava constantemente se o filho estava respirando, temendo que
pudesse parar de respirar e consequentemente morrer. Como visto acima, estava também
preocupada se ele estava se alimentando adequadamente e se o leite artificial estava sendo
suficiente para seu crescimento (Stern, 1995). Neste sentido, embora sejam comuns entre as
maées, talvez no contexto do HIV, que demanda que a mae se dedique diariamente a cuidados
com a salde do bebé (como a administracdo do antirretroviral) a fim de evitar a transmissao
do virus do HIV, essas ansiedades e 0 medo da morte do bebé estejam acentuados, mesmo
entre aquelas que ja tém outros filhos, como Fabiana.

Por fim, destaca-se que os profissionais de salde devem respeitar os direitos
reprodutivos das mulheres no contexto do HIV (Orza et al., 2017). Ficou claro que, no
presente caso, ao decidir sobre o tratamento, a médica ndo levou em consideragdo 0 momento
existencial de Fabiana e o seu desejo de ser mde novamente. Conforme discutido por
Sandelowski, Lambe e Barroso (2004), muitas vezes as mulheres sofrem discriminacdo por
parte dos profissionais de salude que podem pressiona-las para nao ter filhos ou que as
criticam quando isto ocorre. Além disso, ela revelou duvidas sobre o planejamento da
gravidez, indicando que provavelmente recebeu informagdes insuficientes sobre a profilaxia
da transmissdo vertical e os cuidados que deveria ter com sua saude no momento que

planejava engravidar. Por exemplo, desconhecia as condigdes clinicas recomendadas que



115

favoreceriam a profilaxia da transmissdo vertical, incrementando suas preocupacgdes com 0
bebé e seu medo de transmitir o virus para o filho, assim como podendo p6r em risco a salde
do bebé. Essa situacdo que ocorreu no caso de Fabiana alerta para a possibilidade do
planejamento da gestacdo estar sendo negligenciado nos servicos de saude devido ao estigma
vivido e/ou temido pelas mulheres que vivem com HIV.
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Caso 2: Silvana, marido Geovani e filha lara

Apresentacgéo do caso

Silvana estava com 29 anos, era branca, tinha concluido o ensino fundamental e
trabalhava como auxiliar de limpeza. Ela estava casada nove anos com Geovani, 29 anos,
pardo, ensino fundamental incompleto, que trabalhava como atendente no comércio. O casal
ja tinha uma filha, com oito anos de idade.

Quanto ao contexto familiar de Silvana, ela relatou situacGes de violéncia familiar,
auséncia paterna durante infancia e adolescéncia: “O meu pai nunca foi aquele homem que me
deu atengdo, nem para mim e nem para 0s meus irmdos. Um homem assim muito ausente,
porgue ele trabalhava, bebia, ndo queria ir para casa trés, quatro dias. Se vinha, era s briga,
sO discussdo, so desavenca. Entdo um pai que talvez ndo existisse, muitas vezes ndo existiu, ndo
teve assim, em questao de carinho, preocupacao, esse lado a gente nunca viu dele, nenhum dos
filhos”. A mae foi descrita como uma pessoa pouco disponivel, sempre trabalhando bastante:
“Porque aquela época era mais dificil também, um monte de filho, e ela [mé&e] trabalhava. O
meu pai era alcodlatra, ele pegava o dinheiro e botava tudo fora. Entdo era uma coisa que por
um lado ela néo tinha tempo, [de outro] de ter aquela preocupagdo de sentar e conversar
comigo, de ter didlogo, de ser aquela mde carinhosa”. Tanto que ingressou na creche aos
quatro meses, e foi cuidada pelos sete irmdos desde pequena. Além disso, sua mae teve um
acidente vascular cerebral, posteriormente, quando ela estava com 13 anos. Em funcdo deste
contexto familiar, decidiu sair de casa quando era ainda bastante jovem: “A minha mde foi uma
mulher que sempre trabalhou, muito trabalhadeira, mas nunca foi uma mée muito atenciosa
comigo. Entdo eu era uma pessoa muito revoltada, ndo aceitava muito eles, até eu sai cedo
de casa, vim embora para ca com 16 anos. Porque ela nunca foi aquela mae assim de sentar
e conversar contigo, te aconselhar ou perguntar o que tu tinhas. Eu comecei a trabalhar
muito cedo também em casa, tinha que tomar conta da casa, fazer tudo, se eu néo fizesse, eu
apanhava”. Sobre a familia do marido, Silvana contou que ele era filho adotivo e vivenciou
situagdes de violéncia familiar quando crianca. Por todo esse contexto familiar, ela imaginava
que ele se envolveu com o uso de drogas: “O pai dele batia muito nele, até por isso que ele
saiu e foi para as drogas”.

Quanto ao momento do diagnostico, ocorreu cerca de dois anos antes da gestacdo

atual, quando ela apresentou uma infecc¢do oportunista. Neste momento, foi encaminhada para
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tratamento no hospital. Contudo, ficou aguardando dois anos em uma lista de espera o
agendamento de uma consulta no posto de salde proximo a sua residéncia. Por isso, ela
comecou tratamento antirretroviral no primeiro trimestre da gestacao, quando iniciou uso dos
antirretrovirais Nelfinavir e Biovir, com dose diaria, pela manha e a noite. No mesmo periodo
em que ela recebeu a confirmagdo do seu diagndstico, o marido também realizou testagem de
HIV com resultado reagente. Ele ja tinha usado drogas injetaveis no passado, e por isso ela
imaginava que foi infectada pelo virus HIV através de relagdes sexuais desprotegidas com seu
parceiro. Quanto a revelacao do diagndstico, o casal optou por nédo revelar para a familia.
Sobre a gestacdo atual, Silvana contou que a gravidez aconteceu quando iniciou 0 uso
de outra pilula anticoncepcional, periodo durante o qual o casal ndo fez uso de preservativo:
“O anticoncepcional comecou me fazer mal. Ai eu tive que trocar, ai na troca deu o
probleminha, engravidei, ai acho que a gente ficou uma semana ali sem usar camisinha, e foi
naquela semana ali que deu. E aconteceu, engravidemos”. Em um primeiro momento, ela néo
aceitou a gestacdo atual, pois ndo desejava ter outro filho e também devido ao diagnostico:
“Ndo aceitei, uma porque eu ndo queria mais filho, dai, depois outra porque eu estava
doente. Esse problema do soropositivo”. Entendia que sua rejeicao se devia principalmente ao
fato de ndo desejar outro filho: “Mesmo que eu ndo tivesse doente, ndo pretendia ter mais.
Entdo acho que um pouco foi por isso também a rejei¢do, no inicio eu rejeitei bastante, mas
depois passou”. Posteriormente, ela foi aceitando a ideia de uma nova gravidez: “Eu comecei a
ter um auxilio aqui com as enfermeiras, ai foi passando, consegui recuperar, resistir. Ai agora
os dois estdo ansiosos para ver o nené nascer”’. Da mesma forma, apesar da reacdo de choque
inicial, assim como ela, na sua visao, gradualmente o marido foi aceitando a atual gestacéo:
“Depois ele acabou aceitando, a gente comegou a conversar. E também tem uns amigos que
sabem da nossa situacdo [HIV], ai a gente comegou a conversar, eles comecaram a
aconselhar, ai a gente conseguiu, estamos aceitando, melhorou, ja passou aquela fase, que na
hora a gente leva um choque”. Para ela, 0 marido mostrava-se ambivalente em relagéo a ter
outro filho, que era seu desejo, em funcdo da atual situacdo de salde: “No inicio ele disse que
queria ter outro filho, mas ndo nessa situacdo que a gente se encontrava. Mas mesmo assim
tinha momentos que ele queria. Quem ndo queria mesmo era eu, mas depois que ele superou,
que ele viu que eu vim para cé, comecei a conversar com elas, e ele veio um dia também fazer
acompanhamento, ai ele comegou a aceitar, estd aceitando”. Como se Vé, Silvana e o marido
foram bastante aconselhados pelas enfermeiras e amigos principalmente neste periodo inicial da

gravidez, favorecendo a aceitacdo da atual gestacéo.
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J&, no ultimo trimestre da gestagdo, Silvana demonstrava bastante satisfagdo com a
gestacdo atual. Por exemplo, ela referiu que, diferente da gestacdo da outra filha, estava
podendo se olhar e admirar sua barriga crescendo: “A sensa¢do de ver a barriga crescer, tu te
olhares, ver a barriga crescendo é muito gostosa, muito bonita. Por que na [gravidez da]
minha outra menina [primeira filha] eu ndo me olhava muito, sabe, eu ndo era muito de estar
me olhando, me admirando, entdo até foto da outra eu também ndo tenho, dessa eu ja tirei
bastante”. Relatou que, na gestacdo atual, ela e o marido estavam mais atenciosos: “E uma
gravidez que esta sendo muito diferente, parece que esta mexendo mais com o lado emocional,
a gente esta sendo mais atencioso, em questdo de dar carinho, porque a outra era muito
corrido, sabe, eu trabalhava, ele também . Quanto ao marido, Silvana contou que, na gestacdo
atual, ele costumava largar a méo na sua barriga e conversar com a filha, demonstrando grande
contentamento: “Ele esta assim entdo muito encantado, porque é uma coisa [largar a mdo na
barriga] que ele ndo fazia com a outra, que foi uma gestacdo que eu passei muito sozinha com
ela, porque ele estava sempre viajando, trabalhava, entdo ele ndo curtiu muito, como essa
agora que ele estd vendo, estd acompanhando desde o inicio. A gente vé a mudanca de uma
gravidez para outra”. Sentia-se bastante ajudada por ele, tanto pela sua presenca fisica como
pelo seu auxilio em tarefas domésticas: “Ele tem me ajudado bastante. Ele procura ndo me
deixar muito sozinha, procura estar sempre comigo, as coisas em casa também ele esta sempre
fazendo, ele estd bem mais atencioso do que na outra [gravidez] também, estd mais
preocupado”. Apesar da sua felicidade, por outro lado, por estar desempregado, o marido
estava preocupado com a chegada de um novo bebé: “E agora [que estd sem servigo] ele esta
preocupado porque esta vindo mais um nené, e como é que vai conseguir servico, mas ele ja
estd tentando ver se consegue alguma coisa”.

Quanto a primeira filha do casal, que estava com oito anos, Silvana disse que ela ficou
muito contente com a noticia da gravidez: “Saiu espalhando para toda a vizinhanga que eu
estava gravida. Entdo ficou muito contente, até hoje ela esta muito feliz”. Comentou que a
filha estava sempre beijando sua barriga: “4 minha menina também esta sempre em volta
beijando, agarrando, entdo é muito gostoso”. Também relatou que sua familia e a do marido
ficaram muito contentes com a noticia da gestacdo: “Eles estdo bem contentes. A familia dele
a gente ndo se conversa muito. J& a minha familia, eles ndo vém me visitar, mas eles me
ligam, porque eu dizia para eles que eu ndo queria ter mais filhos, e ai de repente eu ligo e
‘Ah, estou gravida’. E ai os meus irmdos ficaram muito contentes, estd vindo mais uma
sobrinha, ficaram muito felizes, muito contentes”’. Embora sua familia estivesse bastante feliz

com a chegada de um novo bebé e fosse bastante numerosa, Silvana imaginava que nao
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poderia contar com a ajuda deles quando a filha nascesse: “Fu para ele e ele para mim, so
nos”. A maioria dos seus irmdos morava em uma cidade no interior, com excegdo de dois
irmdos que moravam em uma cidade da regido metropolitana de Porto Alegre, e 0 contato
com eles era pouco frequente: “Dai a gente ndo tem aquela coisa de eu ir 1a ou eles virem
aqui. A gente ndo é muito de se visitar”. Do mesmo modo, 0 marido tinha pouco contato com
seus familiares.

Como mae, desde a gestacdo, Silvana sentia-se mais carinhosa e atenciosa: “Eu me vejo
diferente [como mé&e], eu me vejo mais carinhosa, mais atenciosa. Eu ja vejo que esta tendo
diferen¢a”. Também descreveu que uma de suas expectativas é que a maternidade pudesse
proporcionar amadurecimento: “Olha, um pouco mais de amadurecimento talvez, carinho, eu
ndo era uma pessoa muito carinhosa, eu ndo gostava de crianca, eu ja ndo pretendia ter mais
filho por causa disso, porque eu ndo era muito fa de crianga”. Além disso, descreveu que
provavelmente se sentiria sobrecarregada ao tornar-se mae de mais uma crianga: “Jou me sentir
sobrecarregada, talvez, um carguinho a mais para ti se preocupar, que nem antes era s6 uma,
agora vai ser duas. Entdo eu acho que vai ser uma responsabilidade a mais para ter”.

Quanto a saude de Silvana, durante o Gltimo trimestre da gestacdo, ela referiu que
estava apresentando bastante contracdo: “A gravidez estd um pouco dificil porque estd um
pouco dolorida. Esta muito complicada, muita dor, estou tendo muita contragdo”. Além
disso, em torno de dois meses antes do parto, Silvana necessitou tratamento hospitalar durante
cinco dias devido a uma infeccdo bacteriana aguda dos rins. Desde a hospitalizacdo, ela se
afastou do trabalho: “Desde os cinco meses [de gesta¢do], parei de trabalhar porque eu tive
infecgdo no rim, ai ndo pude mais trabalhar ”. No inicio da gestagdo, o resultado do exame de
carga viral (CV= 1.244 copias/ml) e da contagem de linfécitos TCD4 (=118 células/mmg)
indicavam carga detectdvel e que estava bastante vulnerdvel a infecgdes. ApOs iniciar seu
tratamento antirretroviral durante a gestacdo, houve melhora da sua situacao clinica, ocorrendo
reducdo da carga viral embora com carga detectavel (CV= 53 copias/ml), e resultado similar da
contagem de linfécitos TCD4 (= 211 células/mm3).

Ja quanto ao tratamento do marido, de acordo com o relato de Silvana, ele ainda nao
necessitava iniciar a medicagdo antirretroviral. No entanto, o marido estava apresentando uma
série de sintomas, que relacionava ao virus do HIV, mas, na avaliagdo de sua medica, era
consequéncia de problemas no figado: “4 médica disse que o soro dele, como eu vou dizer,
negativo, ndo esta tdo avancado, ndo precisa tomar remedio. Mas ele diz que se sente com
sintomas avancados, cansaco, dor de cabeca, qualquer resfriado que ele pega, ele fica
doente, fica ruim, fica debilitado. Entdo ele acha que isso ai é causado pelo virus, e as
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médicas ja disseram que € porque ele estd com problema no figado. Ele tem problema no
figado, e o que tem que ser tratado primeiro é o figado para depois o soropositivo”. Além da
infeccdo pelo HIV, o marido também estava infectado pelo virus da hepatite C. Por ainda néo
ter iniciado o uso da medicacdo antirretroviral, o0 marido estava preocupado com sua saude e
na expectativa de ser encaminhado para acompanhamento no mesmo local que ela estava se
tratando: “Ele esta achando melhor cancelar la e comeg¢ar aqui também, porque ele esta
vendo que aqui esta sendo mais rapido. Ele comegou primeiro que eu, e eu ja estou no
tratamento [ARV] e ele nem tratamento esta fazendo. Entéo ele esta preocupado, ele quer ver
se consegue fazer o encaminhamento aqui, cancelar 14 para ficar melhor também. Porque
para ele ir para la ndo tem condicGes, sdo dois 6nibus para ir e dois para voltar, e ndo
acontecer nada”. Sobre a reacdo do marido frente a infec¢do pelo HIV, na visdo de Silvana,
por vezes, o0 marido estava bastante desanimado e com medo de morrer: “Tem dias assim que
ele estd bem abalado, estd bem desanimado. Mas ai a gente conversa e passa, mas tem dias
assim que ele acha que de uma hora para outra ele pode morrer”. Ficou claro que ela
buscava auxilid-lo a lidar com o diagnostico: “Volta e meia ele vem com esses pensamentos
de que ele pode morrer, que talvez amanha ele ndo esteja vivo, e outra porque ele ndo esta
fazendo tratamento, ai ele acha que se ele nao fizer o tratamento, ele ndo vai conseguir, sabe
aquela coisa. Mas ele tem conseguido, eu tenho conversado muito com ele”.

A filha, lara, nasceu de parto vaginal, prematura, com 36 semanas de gestacdo e
pesando 2.500 gramas. Apesar das dores, o parto foi rapido e sem complicagdes: “Um pouco
sufocante no inicio por causa das dores, mas foi muito bem. Foi rapido, ndo foi demorado, e
como ela nasceu pequenininha, ndo levei ponto, ndo levei nada, entdo foi bem bom. A minha
recupera¢do também foi muito bem”. Silvana expressou felicidade pelas condi¢fes de saude
da filha ao nascer, com atendimento recebido e com sua prépria recuperacdo ap0s o parto:
“Muito feliz por ela ter nascido bem, por ter sido um parto bom, eles terem me atendido
muito bem, a recuperacéo também foi muito boa, achei que ia ter algum problema, mas nao” .
Mais uma vez, destacou que, assim como durante a gestacdo, o marido estava sendo bastante
dedicado como pai ap6s o nascimento da filha: “Essa gravidez ele foi bem mais dedicado que
a outra. Na outra, ele trabalhava de noite, entdo chegava e dormia o dia todo, néo estava
nem ai. Entdo essa gravidez ele ja se preocupou, ele chegava ‘Como que estava durante o
dia?’. Se ela incomodava muito, e como ela estava com aquelas colicas, de noite ele ficava
um pouco com ela para eu poder descansar”. Enfatizou que o marido estava sendo mais
dedicado como pai do que ela imaginava: “Ele esta diferente porque estd mais atencioso.

Aquela preocupagéo assim ele ndo teve muito com a outra [filha]. Eu achei que ele néo teria
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assim essa dedicagdo com ela”. Ja, quanto a relacdo conjugal, mencionou conflitos nos
primeiros dias apds o parto, relacionando ao cansago e sintomas da filha: “Teve uns dias de
cansaco, colica dela. Teve um pouco de discussdo, mas depois passou, depois jd melhorou”.

Como mae, por toda sua atencdo e preocupacdo com a filha, Silvana considerava que
estava sendo mais dedicada do que sua propria mée: “Acho que diferente, porque eu me
dedico mais a ela. Eu acho, pelo que eu lembro, depois de certa idade, a mée néo tinha
aquele tempo para estar conosco assim, de ela se dedicar muito para os filhos, entdo era uma
coisa assim que eu ja vejo até pela outra, que eu estou sempre ali, dando atencdo, sempre
mais atenciosa, mais preocupada com elas [filhas] . Também ficou evidente o encantamento
e a satisfacdo de Silvana com o nascimento da filha Iara: “Ai, esta sendo muito bom, muito
bom, porque eu estou curtindo bastante ela. Eu achei assim que a gente ndo ia ter, como eu
vou te dizer, como no inicio eu ndo aceitei muito, eu achei que ia ter alguma barreira,
alguma dificuldade, mas ndo. E 0 que mais encanta a gente € que ela esta sempre sorrindo,
entdo aquilo ali deixa a gente assim realizado. Porque tu conversa com ela e ela sorri”.
Assim como ela, percebia o0 encantamento do marido com a filha apds seu nascimento: “Ele
estd muito encantado com ela, esta muito feliz com a moga”.

Quanto as condigdes clinicas de Silvana, aos trés meses apds o parto, o resultado do
exame de carga viral (CV= 888 copias/ml) indicava que ela ndo estava aderindo
adequadamente a medicacdo, e a contagem de linfocitos TCD4 (238 células/mm3) estava
similar a gestacdo. Quanto a medicacdo antirretroviral, ela estava utilizando os antirretrovirais
Atazanavir, que iniciou ap6s o parto, e Biovir, que ja tinha iniciado durante a gestacdo.
Também comentou que estava aguardando uma cirurgia devido ao diagnostico de uma leséo
precursora do colo do utero, ocorrido ainda antes da gestagéo atual: “Agora vou fazer cirurgia
dia 19, NIC I1I, é um inicio de um céncer, ndo é um cancer, mas € uma coisa que esta ali.
Mas ja era para ter feito antes de ter engravidado dela. Ai engravidei, tive acompanhamento
e tudo e agora tem que operar”. Este procedimento envolveria a cauterizacdo de verrugas
genitais, sintomas da infeccéo pelo papilomavirus humano (HPV).

Por fim, com relagdo a depressao, no terceiro més apos o parto, de acordo com 0s
escores do Inventario Beck de Depressdo (BDI= 6), Silvana estava com nivel minimo de
depressdo, quando a filha estava com trés meses de vida. Quanto ao suporte social, 0 escore
total da Escala de Suporte Social para Pessoas Portadoras de HIV/AIDS durante a gestagéo
(=4,50) e aos trés meses de vida do filho (=4,10) indicou pequena reducéo da percepcdo de

disponibilidade e satisfacdo com apoio social.
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Sentimentos e percepc¢oes frente a infecgdo pelo HIV

Conforme j& descrito anteriormente a categoria Sentimentos e percepcdes frente a
infeccdo pelo HIV, incluiu as descri¢Bes sobre as reacdes e 0s sentimentos maternos frente ao
diagnostico. Também foram incluidos os relatos maternos sobre as reaces do parceiro, da
propria familia, dos profissionais de satde, dos colegas de trabalho e/ou de amigos frente a
revelacdo do diagnostico. Os dados foram analisados longitudinalmente, incluindo o momento
do diagndstico, o periodo da gestacdo, momento do parto/os primeiros dias de vida no
hospital e os primeiros trés meses de vida do bebé.

Dois anos atrés, Silvana soube que estava infectada pelo HIV quando apresentou uma
infeccdo oportunista, herpes. Em um primeiro momento, o marido a responsabilizou pela
transmissdo do virus e ndo aceitou realizar a testagem de HIV: “O problema foi que me deu
herpes no brago esquerdo, e ai o médico pediu para eu fazer os exames. Ai eu fui, fiz os
exames e deu soropositivo. E ele [marido] n&o acreditou, ndo aceitou de jeito nenhum, e
achou que eu tinha pegado, ai surge aquela coisa porque eu que peguei, eu que passei. Ai até

i3]

ele ndo queria fazer os exames de jeito nenhum”. L0go em seguida, ap0s conversar com 0
marido, ele decidiu realizar a testagem de HIV, com resultado reagente: “Ai a gente
conversou, conversei com ele, ai a gente foi la e fez e ai deu também soropositivo”. Ela
imaginava que provavelmente o marido tenha se infectado através do compartilhamento de
seringas para o uso de drogas injetaveis: “Olha, eu acho que talvez tenha sido por ele, porque
ele era dependente de droga. Antes de eu conhecé-lo, ele era dependente quimico, se injetava,
cheirava, fazia e acontecia, entdo provavelmente mais por causa dele. Talvez seja isso,
porque eu nunca tive esses envolvimentos assim”. No momento do diagndstico, predominou o
desespero, duvidas sobre 0 momento da transmissdo do virus e preocupacdo com a condicdo
soroldgica da primeira filha do casal: “Entdo na hora bateu o desespero, de saber como foi,
de que jeito. Porque quando eu ganhei a minha menina eu nédo tinha isso. Até a gente fez os
exames tudo nela e ndo deu nada, entdo ficou aquela davida, seré que a gente pegou depois
gue a gente casou? Ou serad que foi antes? Ai a gente ficou assim, mas a gente conseguiu
recuperar, passar por cima também. Mas abalou”. Mesmo com o resultado do exame
indicando que sua primogénita ndo tinha sido infectada pelo HIV, Silvana ainda demonstrou
medo de transmissdo do virus para a filha: “A47 a gente fez [testagem de HIV] na menina e deu
tudo OK, ndo deu problema nenhum. Até agora a gente quer fazer de novo 0s exames para
ver se tem alguma coisa, mas eu creio que ndo. Porque eu fui até o hospital, eu ganhei no
[nome do hospital], e fui 1& ver os papéis dos exames que ela fez tudo 1& do teste do pezinho e

ndo deu nada, ndo mostrou nada, mas a gente quer ver se faz de novo esse exame [testagem
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de HIV] nela, porque a gente nédo sabe, porque pode estar ali incubado e depois vir, que foi
talvez 0 nosso caso”. Esse relato indica que possivelmente pelo seu diagnostico tardio,
qguando ela ja apresentava um quadro de AIDS, ela imaginava que o virus do HIV poderia
estar “incubado” no organismo da filha, sendo necessario repetir a testagem.

Além da preocupacéo com a condigéo sorologica da filha primogénita, Silvana relatou
que o diagnostico afetou bastante a relagdo conjugal. Uma das dificuldades era que o parceiro
ndo aceitava 0 uso do preservativo: “No inicio, afetou bastante. Afetou bastante porque ele
Nao queria usar camisinha, ele nao queria se prevenir, ele ndo aceitava”. Outro motivo de
conflitos conjugais era as duvidas sobre quem transmitiu o virus: “E ai a gente ficou com
aquela coisa até a gente aceitar como é que surgiu. De quem veio [0 virus], de quem n&o veio
ndo importava. Até a gente aceitar isso, a gente estava dormindo até em cama separada. Mas
depois passou, levou uns sete, oito meses, depois passou, a gente conseguiu botar uma pedra
em cima, conseguiu se recuperar, porque a gente ia até se separar por causa disso”. Ela
contou que, logo apds o diagndstico, pensou em divorcio: “Eu ja tinha pedido o divorcio para
ele, tudo, colocamos a casa para vender, mas depois a gente acabou pensando, ndo
adiantava a gente botar tudo fora, agora tem que unir e continuar a vida”. Os relatos de
Silvana sobre o diagndstico revelavam que, mesmo apds dois anos da noticia da infecgdo pelo
HIV, tanto para ela como para o marido, parecia ser ainda bastante dificil viver com HIV,
temendo que no futuro pudessem surgir novamente outras dificuldades: “4 vida continua.
Apesar de que a gente sabe que de uma hora para outra a gente pode ter uma recaida”. Por
outro lado, o diagnoéstico melhorou a comunica¢do com o marido: “Uma coisa que a gente
ndo tinha muito era dialogo antes [de] a gente sentar e conversar, desabafar um com o outro,
uma coisa que a gente ndo tinha. Agora a gente tem, a gente conversa, se a gente tem um
problema, a gente senta, conversa”.

Quanto a revelacdo do diagndstico, Silvana relatou que o marido ndo queria que ela
contasse sobre a infeccdo pelo HIV para sua familia ou qualquer outra pessoa. No entanto, ela
decidiu revelar o diagndstico para amigas, pois sentia necessidade de conversar com alguém a
respeito disso: “No inicio, ele ndo queria que eu contasse para ninguém, s6 que aquilo ali
comecou a me desesperar e eu acabei conversando. Eu tenho umas amigas, ai eu conversei
com elas, desabafei, e ele ficou muito brabo, ele ndo aceitou, porque eu ndo tenho que falar
nada para ninguém, porgue ninguém quer saber da gente. Mas eu ndo tinha com quem
conversar, e eu precisava conversar com alguém”. J&, para a familia, ela optou por ndo
revelar o diagndstico, pois 0 marido queria manter sigilo e também pelo medo do

distanciamento da familia: “Eu ia falar [sobre HIV] para minha familia, ele disse que néo,
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gue ndo era para eu falar. Entdo a minha familia até o0 momento ndo esta sabendo de nada, a
gente ndo conversou, ndo falou nada, porque a gente ndo sabe a reacao deles. Porque eles ja
ndo me procuram, entdo se eu for falar, ai fica aquela coisa, sera que eles vdo me procurar?
Sei la, a gente ndo sabe, entdo a gente preferiu ndo falar nada para ninguém”. Mais do que
isso, também referiu 0 medo de preconceito da familia frente ao diagnéstico: “A gente nem
pensa como vai ser, entdo esse é 0 nosso medo, que a gente ndo sabe como vai ser a reagao
deles. Se vai ser agressiva ou se vai ser de compreensdo. A gente ndo sabe como vai ser entao
a gente preferiu ndo falar, ficar quieto. E outra por causa do preconceito também, gente
muito preconceituosa, e a gente ndo sabe como é que vai ser [a reacdo], entdo a gente
preferiu ndo falar nada, ficar quieto, ficar no siléncio, melhor. Na hora certa que tiver que
contar, a gente conta. Se tiver que descobrir, eles vdo descobrir”. Acrescentou que também
evitava revelar seu diagnostico para familia devido a atual situacdo de salde da mée em
decorréncia de um acidente vascular cerebral, ocorrido durante a adolescéncia de Silvana: “Ja
tem tudo aquilo ali em volta deles, entdo eu chegar com mais um problema. Entéo eu achei
melhor ndo falar nada”. Além disso, o marido de Silvana imaginava que a familia dela, que
ja ndo gostava dele, possivelmente, reagiria mal a noticia: “E ai ndo contamos, porque uma
eles j& ndo aceitam muito o meu marido, eles ndo gostam muito dele, ai se for contar, ele fica
assim ‘Se tu contares, ai que eles ndo vdao gostar de mim, ai que eles ndo vdo me aceitar, eles
vdo me crucificar’. Ai eu preferi entdo respeitar”. DO mesmo modo, para a filha, que estava
com oito anos, ela pretendia revelar o diagndstico quando ela amadurecesse: “4 gente
procura nao falar, ndo comentar, porque é crianca, a gente ndo sabe, tem que esperar ela
crescer, amadurecer um pouco mais para falar isso para ela”. Como se vé, embora tivesse
medo do preconceito e das atitudes de familia, em alguma medida, Silvana desejava conversar
com seus familiares sobre seu diagndstico, possivelmente pelo desespero vivenciado logo
apos a noticia da infecgdo pelo HIV. No entanto, decidiu respeitar o desejo do marido de
manter segredo sobre o diagndstico.

Ainda quanto a reacdo das pessoas frente ao diagndstico, Silvana ressaltou que um dos
seus maiores medos era o preconceito das pessoas em relacdo ao HIV: “O que mudou? Como
eu vou te dizer? Acho que mudanga mesmo teve sO no inicio, 0 medo do preconceito das
pessoas”. Ainda ao falar sobre o preconceito das pessoas em relagdo ao HIV, destacou o
medo de revelar seu diagndstico e, consequentemente, perder amigos: “A gente vé o
preconceito que eles [amigos] tém das pessoas [que tem HIV], como eles ndo conhecem, nédo
sabem como é que €, como é que funciona, eles acham que vao pegar se eu passar a mao em

ti, se eu tomar café contigo, sdo pessoas ignorantes, sabe. E ai a gente vé o quanto € o
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preconceito das pessoas que ndo conhecem as coisas. Entdo se tu vais falar ‘Ah, mas eu
também tenho’, ai a gente vé que aquele preconceito também vai ser contigo, e ai a gente tem
medo assim talvez de perder muitos amigos por causa disso”. Assim, como na familia, na
relagdo com amigos, por temer o distanciamento das pessoas, a decisdo do casal era manter o
sigilo do diagnostico: “Tem momentos que a gente estd com os amigos, e surge 0 assunto
assim ‘Ah, porque fulano tem isso, fulano tem soropositivo, tem HIV’, entdo a gente vé o
preconceito deles, s6 que eles ndo sabem que a gente também tem aquilo ali, entdo a gente vé
que aquele pareddo pode surgir no momento que eles descobrirem que a gente também tem”.
Isso também se estendia ao ambiente de trabalho do casal: “E a gente vai levando, conforme a
gente consegue, sem precisar estar falando para todo mundo. Mas a gente vé no dia-a-dia a
gente vé o preconceito das pessoas, no trabalho também” .

Além do medo do preconceito, posteriormente, durante o inicio da gestacao, Silvana
demonstrou preocupagdo com a transmissao do virus para o bebé e inclusive davidas se ela e
0 marido, infectados pelo HIV, poderiam ter filhos: “A gente achou que n&o teria como ter
[filho] ou que poderia ter uma crian¢a doente”. Mais do que isso, ela percebia que sua atual
condicdo de saude e do marido, tanto do ponto de vista fisico como psicoldgico, estava bastante
debilitada, o que possivelmente dificultaria os cuidados de um novo bebé: “Ai nds dois somos
soropositivos, entdo, tém dias que a gente esta bem abalado, que o corpo da gente, o fisico fica
muito fraco. E ai o nené novo, ah, muda tudo. E a minha menina vai fazer oito anos. E vai

’

comegar tudo de novo, tudo do zero”. De toda forma, ao falar sobre a experiéncia da
maternidade, no Ultimo trimestre da gestacdo, ela afirmou que o diagnostico afetou
principalmente no periodo inicial da gravidez: “Eu acho que agora no momento ndo, no inicio
afetou [a experiéncia de ser mde], aquela coisa, o preconceito, mas acho que agora ndo”. Seus
relatos sugeriam que o periodo imediato ao diagndstico e a noticia da gravidez atual foram os
momentos mais angustiantes, por todo desespero, medo e preocupacdes suscitados. De fato,
durante o ultimo trimestre da gestacdo, seu relato sobre a experiéncia de um novo trabalho
demonstrava que naquele momento, dois anos depois da descoberta da infeccéo pelo HIV, ela ja
sentia que poderia continuar vivendo e seguir seus planos futuros: “Eu consegui um trabalho, e
aquilo ali foi 0 que me animou. Eu consegui trabalhar, tenho forgas ainda. Entdo eu vi que
aquilo ali o mundo ndo tinha acabado. No inicio, bah, a minha vida parecia que ia
desmoronar, eu achei que eu ndo ia conseguir fazer mais nada, mas ai a gente foi se
recuperando, a gente foi vendo que ainda tem possibilidade de continuar, ter uma familia,
continuar uma vida, conquistar as coisas que a gente planejou ainda tem tempo”. DO mesmo

modo, apds o parto, ela referiu que a maternidade foi afetada durante a gravidez: “Afetou [a



126

maternidade] na minha gravidez, mas agora eu ja superei, entdo ndo esta afetando em nada
agora”.

Realmente, ap6s o nascimento da filha, os relatos de Silvana sobre sua rotina diaria com
a filha e sobre sua satde, do marido e da filha evidenciavam satisfacdo e otimismo quanto ao
futuro: “Eu procurei ndo colocar essa barreira assim, procurei levar normal [a rotina].
Porque tanto eu como Gio [marido] a gente est4 normal, a gente esta bem. Eu estou bem, ent&o
ela [filha] também, a gente ndo estad com nenhuma dificuldade. N&o estamos encontrando nada
por enquanto. Nem vamos encontrar mais para frente”. Para ela, eles estavam apresentando um
bom estado de saude e, por isso, ela e 0 marido decidiram ainda manter segredo sobre o
diagnostico: “E a gente estd se recuperando, a gente esta bem de saude, e ela [filha] também,
entdo a gente vai deixar, a gente ndo vai contar nada, claro, se mais para frente, der algum
problema, se for necessario, a gente conta”. Mesmo que percebesse melhora da sua atual
condicdo de saude, assim como do marido, mais uma vez, a infeccdo pelo HIV parecia
influenciar sua decisdo de ndo ter outros filhos: “Fu quero laqueadura. Ji optei. Estou
correndo atras para ver se consigo. Ja temos duas filhas, mais a doenca agora. Mesmo que a
gente venha se recuperar, ndo da mais para ter filho”. Ela mencionou que essa deciséo também
era apoiada pelos médicos: “Os médicos também ja conversaram que a melhor coisa que tem
para fazer. SO ndo sei se vou conseguir por causa da idade, tenho 30 anos recém. Mas como
sou soropositiva, é capaz de eles fazerem”. Seu relato também indicava que, apesar da sua
idade, ela imaginava que por viver com HIV seria possivel que conseguisse realizar a
laqueadura.

Sobre o marido, diferentemente do que ela imaginava por conta da infeccdo pelo HIV,
ela o descreveu como um pai dedicado: “Um pai que eu achei que ele ndo ia ser ja devido ao
nosso problema, eu achei que ele ndo ia ser assim um pai dedicado”. Acrescentou que logo
apdés o parto, no hospital, 0 marido realizou atendimento com psicélogo, o que o auxiliou
bastante no processo de tornar-se pai neste contexto: “Eu achei que ele ndo ia aceitar muito,
sabe, mas no primeiro dia que eu ganhei ela, ele passou pelo psicélogo, conversaram bastante

com ele. Aquilo ali ja ajudou bastante ele”.

Sintese sobre sentimentos e percepg¢des em relagdo a infecgdo pelo HIV
O diagndstico de Silvana ocorreu quando ela ja apresentava AIDS, infeccdo pelo HIV
em fase avangada, indicando um diagnostico tardio. Possivelmente, o marido, com historia de

uso de drogas injetaveis, se infectou através do compartilhamento de seringas, ocorrendo
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posteriormente a transmissdo sexual do virus para Silvana. Frente ao diagndstico, surgiram
duvidas sobre o momento da transmissdo do virus, desespero, conflitos conjugais e a
preocupacdo com a condicao soroldgica da primeira filha do casal. Mesmo ap0és a testagem da
primogénita, Silvana ainda demonstrava medo de que a filha pudesse ter sido infectada,
planejando repetir a testagem de HIV. Quanto as dificuldades do marido no momento do
diagnostico, inicialmente ele ndo aceitou realizar a testagem e a responsabilizava pela
transmissdo do virus. Além disso, ele ndo aceitava utilizar o preservativo nas relagdes sexuais.
Tudo isso, desencadeava conflitos conjugais, que quase levou a separacdo do casal logo apds
o diagndstico. Posteriormente, ela percebia que a infecgdo pelo HIV possibilitou a unido do
casal e melhora da comunicagéo.

Outra dificuldade mencionada por Silvana era a revelacdo do diagnostico para outras
pessoas, como amigos e/ou familia. Ela parecia decidida a manter sigilo sobre seu
diagndstico, o que era um desejo do marido. Também em grande parte optava por manter
segredo sobre a infeccdo pelo HIV por medo de isolamento social, exclusdo e de que as
pessoas pudessem apresentar atitudes agressivas e discriminatorias. De toda forma,
provavelmente por todo seu desespero e angustias mobilizadas no momento do diagnostico,
ela optou por revelé-lo a algumas amigas.

Ainda sobre as reacBes de Silvana frente ao diagnostico, ficou evidente que o
momento do diagnostico e o inicio da gestacdo suscitaram intensas angustias e duvidas, que
envolviam desde o medo de transmissdo do virus para o bebé até davidas se poderiam ter
filhos e condigdes para cuidar de um bebé. Posteriormente, no ultimo trimestre, demonstrou
otimismo quanto ao seu futuro, descrevendo que poderia continuar vivendo, trabalhando,
cuidando suas filhas e fazendo planos para seu futuro. Do mesmo modo, apds o parto, suas
descricdes sobre sua rotina de vida eram bastante otimistas. Sentia-se saudavel, disposta e
feliz como mée, assim como seu marido, na visdo dela, estava sendo bastante dedicado como
pai. Mesmo assim, planejava realizar laqueadura pelo seu desejo de néo ter outros filhos, mas

também pelo diagndstico dela e do marido.

Sentimentos e percep¢des em relagdo ao proprio tratamento

Conforme ja descrito anteriormente a categoria Sentimentos e percep¢des em relacdo
ao proprio tratamento, incluiu as descrigdes sobre as reacdes e 0s sentimentos maternos
frente ao proprio tratamento. Também foram incluidos os relatos maternos sobre fatores que

facilitavam e/ou dificultavam o uso da medicacao antirretroviral e/ou a realizacdo de exames e
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consultas. Os dados foram analisados longitudinalmente, incluindo o0 momento do inicio do
tratamento antirretroviral, o periodo da gestacdo, momento do parto/os primeiros dias de vida
no hospital e os primeiros trés meses de vida do bebé.

Silvana contou que estava aguardando o agendamento de consulta com infectologista
desde o momento do diagndstico, dois anos atrds. Embora ja tivesse indicacdo de iniciar a
medicacdo antirretroviral, por essa demora, iniciou a medicagéo antirretroviral apenas quando
ja estava gravida. Ela demonstrou pouca clareza sobre a duracdo do tratamento antirretroviral:
“A gente ndo sabe até quando vai ficar assim tomando remédio”. Este relato evidencia que,
ela e o marido ndo compreendiam com clareza que a AIDS é uma doenca crénica, que
necessita medicacao antirretroviral continuadamente.

Ainda quanto ao periodo da gestacdo, Silvana afirmou que imaginava que nao
conseguiria conciliar o trabalho e a realizagdo dos exames solicitados: “No inicio, eu achei
que eu ndo ia conseguir arrumar um trabalho, trabalhar novamente por causa disso, por
causa da série de exames que a gente tem que fazer”. Além dos exames, ela destacou que
durante a gestacdo sempre comparecia as consultas: “/Durante toda gravidez] Ndo faltei
nada’.

J4, especificamente no que refere a medicacdo antirretroviral, durante a gestacéo,
Silvana referiu esquecimentos com certa frequéncia, relacionando ao numero de
comprimidos: “Olha, no inicio, as vezes eu esquecia [de tomar] os remédios, porque era
muito remédio para tomar”. Durante a gestacdo, ela estava tomando seis comprimidos dos
antirretrovirais Biovir e Nelfinavir, duas vezes ao dia: “Eu tomo de manhd e de noite. E
comprimido, ai, por favor!”. Além do elevado nimero de comprimidos, ela mencionou
efeitos adversos, sentidos principalmente no Gltimo trimestre da gestacdo, que dificultavam a
ingestao dos medicamentos: “Mas agora eu estou tomando bem, s6 que [a medicagédo] esta
me dando nduseas agora. Mas falta s6 mais esse més, até hoje tenho que conversar com a
médica sobre isso ai. Porque os primeiros meses eu estava aceitando bem, estava
conseguindo tomar bem eles, s6 que agora eu tomo e fica ruim no estbmago, aquela nausea
na boca, ah, horrivel, mesmo que tu comas, te alimentes primeiro e depois tomar”. COMO
descrito por ela, ainda na gestacéo, ja estava planejando conversar com sua medica a respeito
dos efeitos adversos, visando trocar o esquema de tratamento ap6s o nascimento da filha.

Posteriormente, ap0s o parto, iniciou uso de outro esquema de tratamento
antirretroviral, Atazanavir e Biovir, diminuindo o nimero de comprimidos por dia, quatro por
dia: “Trés [comprimidos] pela manhd e um a noite. Nao esquego [de tomar], ja me adaptei

com esse. Que agora é bem menos, antes estava tomando 12, agora ja mudou para quatro.
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Diminuiu bastante”. Quanto aos efeitos adversos, ela relatou que percebeu cansago e
sonoléncia quando iniciou nova medicacdo antirretroviral: “Agora ndo estou sentindo nada.
No inicio, eu sentia cansaco, dava muito sono. Agora ja estou mais acostumada. Acho que o
organismo jd se acostumou”. Ainda sobre a medicacdo antirretroviral, ao ser questionada
sobre seu tratamento, relatou que, desde seu inicio, apos o parto, identificava melhora do
apetite e diminuicdo de dores musculares e dor de cabeca, sintomas frequentes até entdo:
“Tinha muita dor no corpo, muita dor de cabega, ja ndo tenho mais. Ndo me alimentava
muito, ndo tinha fome e ja estou comendo bastante. Se eu comesse ou ndo comesse, ndo
sentia diferenca. Agora ja sinto a diferenga, se ndo tomar café, ja sinto a fome. J& estou
vendo que estou me recuperando melhor, ja reagi o corpo, botei mais corpo. Nao sé por
causa da gravidez, porque eu estou me sentindo melhor”. Embora ela relatasse menos efeitos
adversos e que ndo esquecia com tanta frequéncia a medicacdo, o resultado do exame de carga

viral indicava que ela ndo estava tomando com regularidade a medicacéo antirretroviral.

Sintese de sentimentos e percepcdes em relacdo ao proprio tratamento

Em sintese, os relatos de Silvana indicavam que sua compreensdo sobre o tratamento
ainda era insuficiente, sem tanta clareza de que a AIDS era uma doenca cronica e por isso
necessitaria seguir 0 uso da medicacdo continuadamente. Suas primeiras consultas e o
tratamento antirretroviral iniciaram dois anos depois do diagndéstico, quando ja estava gravida.
No que se refere aos exames durante a gestacdo, mencionou que diferente do que imaginava
estava conseguindo conciliar a realizacdo de exames e o trabalho. E também estava
conseguindo comparecer em suas consultas.

Ja, quanto ao tratamento antirretroviral durante a gestacdo, mencionou dificuldades
para sua adesdo, como esquecimentos frequentes, o elevado nimero de comprimidos e 0s
efeitos adversos. Por conta dos efeitos adversos, ela planejava discutir com sua médica a
possibilidade de mudar seu esquema de tratamento. Realmente, apds o parto, iniciou o uso de
outra medicacdo, com menor nimero de comprimidos e com poucos efeitos adversos no
inicio do tratamento. Apesar da mudanca de esquema de tratamento, seus exames indicavam

que ela ndo estava aderindo adequadamente a medicacao.

Sentimentos e percepcdes em relacao a saude e tratamento do bebé
Conforme ja descrito anteriormente a categoria Sentimentos e percepcfes em relagdo

a saude e tratamento do bebé, incluiu os relatos maternos sobre preocupagfes da mée com a
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salde do bebé durante a gestacdo, no momento do parto e durante os primeiros trés meses de
vida do beb& Também foram considerados os relatos sobre sentimentos e dificuldades
relacionadas ao tratamento preventivo do bebé, incluindo a administragdo do ARV e outras
medicacdes, 0 uso da mamadeira e a ndo amamentacdo. Os dados foram analisados
longitudinalmente, incluindo o periodo da gestacdo, 0 momento do parto/primeiros dias de
vida no hospital e os primeiros trés meses de vida do bebé.

Durante a gestacdo, Silvana demonstrou preocupacdo com a salde e tratamento
preventivo da filha: “Ah, preocupada, eu ndo sei como ela vai nascer, N@0 sei se ela vai ser
bem de saude, eu ndo sei o tratamento que vai seguir depois”. Destacou que naquele
momento 0 mais importante era que a filha nascesse saudavel: “Mas se vim uma menina, se
vim um guri, o importante é que venha com saude, que a gente possa criar, o importante €
isso. Mas acho que o mais importante é a saude agora, ndo é sexo”. Possivelmente, por toda
sua preocupagao com o futuro da filha, a ultrassonografia era um momento de satisfacdo por
propiciar que percebesse os movimentos fetais e assegurar-se que a filha estava
desenvolvendo-se bem: “E muito bom, as duas [ecografias] deu menina, é uma sensa¢do
muito gostosa de a gente ver ele [nené] se mexendo assim, € muito bom. E quero ver se faco
outro agora, [vamos] ver se d& tempo de marcar outra para ver como € que ela esta
tambem”.

Ainda sobre as preocupacdes com a saude da filha durante a gestacdo, ficou evidente
que estavam relacionadas a infeccdo pelo HIV: “E a gente [ela e o marido] sempre
preocupado com aquilo ali, e ndo sei, acho que € porque tem esse problema de nés estarmos
com esse soropositivo, entdo, a gente esta mais preocupado em saber como é que vai ser”.
Ela comentou que possivelmente seria uma mae mais atenciosa principalmente se a filha fosse
infectada pelo virus HIV: “Procuro ter a mesma atencao, tanto com uma [filha] quanto com
a outra, apesar de ser diferente, claro, principalmente se for soropositiva, a gente vai ter que
dar mais atengdo, vai ser diferente”. Planejava abandonar o trabalho a fim de dedicar-se aos
cuidados da filha possivelmente por toda sua preocupagdo com a saude dela: “Eu quero ver se
eu paro de trabalhar, eu mesma cuidar dela, ndo colocar em creche, dependendo como vai
ser o nascimento, eu mesma cuidar dela”. Também referiu preocupacdes do marido com o
bebé, diretamente relacionadas a infeccdo pelo HIV, como o medo da morte do bebé ou de
que acontecesse a transmissédo vertical: “Ele ndo queria [a gravidez] uma porque a crianga
poderia nascer doente ou talvez eu ndo conseguir. Ele tem uma experiéncia com a irma dele
que usa drogas até hoje e ela é soropositiva também, e ela perdeu dois nenés ja. Entéo ele

achou que isso poderia acontecer comigo também de haver perda [do nené] ”. Pelo medo da
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transmissdo vertical, no inicio da gestacdo, ela e o marido chegaram a considerar a
possibilidade de um aborto: “Ele [marido] queria que eu tirasse 0 nené, e eu até cheguei a
concluséo de que seria melhor tirar, porque uma crianca a gente nao sabe como vai ser, se vai
ser doente ou nao”. Além disso, 0 medo da transmisséo vertical parecia tdo intenso que de certa
forma ela tentava se preparar para essa possibilidade: “A gente sabe que ela pode nascer
soropositiva ou pode ndo nascer. Entdo, a gente ja estd preparado. J& sabe. A gente espera
que ela ndo venha a nascer assim”. A0 imaginar que isso pudesse acontecer, sua preocupacgao
ja era como a infeccdo pelo HIV poderia afetar a vida da filha, em particular a satde: “Acho
que um pouco do nosso medo € isso [que a filha tenha um resultado positivo]. A gente nao
sabe como vai ser, como é que vai continuar o processo depois, como ela vai ser de saude,
entdo a gente esta nessa expectativa, porque um pouco a gente estd ansioso por causa disso
para saber como vai ser, como é que vai continuar depois. E como € que vai ser a vida dela,
se vai ser uma vida normal, uma crianca normal igual as outras, entdo a gente ndo sabe
como € que vai ser, entdo acho que um pouco a nossa ansiedade de ver o nené nascer é por
causa disso, um pouco talvez seja isso”. Do mesmo modo, demonstrou muito medo do
preconceito caso a filha realmente fosse infectada pelo HIV: “O que eu ndo gostaria? Que ela
NAo viesse nascer com esse Soro e se nascer que ndo venha a ter aquele preconceito. Porque
as pessoas mais cedo ou mais tarde descubram e que ndo tenham aquele preconceito, que a
gente sabe que ha muito preconceito, entdo principalmente na fase de ser crianca. E isso que
eu espero que ndo venha a ter essa diferenca dela com as outras criancas e até com as
pessoas adultas também, que ndo venha a surgir esse pareddo .

Ainda durante a gestacdo, Silvana verbalizou as preocupacfes relacionadas a nao
amamentacdo. Mesmo que ja soubesse que ndo poderia amamentar, expressou 0 guanto seria
uma experiéncia diferente, complicada e dificil e sua preocupacdo de que a filha ndo aceitasse
o leite artificial: “Jd sabia que eu ndo poderia amamentar. Foi meio estranho, porque é
estranho, porque a minha menina mamou até os trés anos no peito. Entdo agora vai ser
diferente, essa vai direto para mamadeira. E a gente nédo sabe e ela vai aceitar o leite, vai ter
aquela mudanga de leite, ndo d& esse, tem que pegar aquele outro, toda aquela complicacao.
Ai se sai tem que sair com mamadeira, com isso, com um monte de coisa, entdo vai mudar
bastante”. Em alguma medida, ela tentava minimizar essa sensacdo de estranheza e as
dificuldades sentidas por ndo poder amamentar: “Eu acho que vai ser uma coisa estranha,
meio dificil, nenezinho pequeninho, recém-nascido tu estas dando mamadeira, vai ficar meio
ndo sei. Ou talvez vai ser uma sensacdo boa, gostosa também de ver a reacdo, se ela vai

aceitar bem, espero que aceite bem”. Embora destacasse 0s beneficios do leite materno para o
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desenvolvimento do bebé, ela reconhecia que a ndo amamentacdo era em prol da salde da
filha: “Na hora assim eu fiquei meio assim, porque nao tem coisa melhor que o leite materno,
mas se € para o melhor dela, com certeza a gente aceitou, a gente sabe que se é para o bem,
temos que fazer”. Também demonstrou otimismo sobre a alimentacdo da filha, imaginando
que ela aceitaria a mamadeira ou que se ndo aceitasse, seria ajudada pelo médico: “Acho que
eu vou recorrer ao médico para ver o que fazer, para ele me ajudar. Porque ela vai precisar
se alimentar com certeza, entdo acho que a Unica ajuda que pode ter € a do médico, é 0 que a
Qente vai fazer. Mas eu creio que ela vai pegar a mamadeira sim”.

Por outro lado, outra preocupagéo quanto a ndo amamentacao era o medo de revelacéo
do diagndstico: “Entdo a gente fica pensando o que a gente vai dizer, o que a gente vai falar
na hora, a gente ndo sabe. Apesar de que eu ndo estou tendo leite, da minha menina eu ja
tinha leite, e esse eu ndo estou tendo leite. Talvez seja isso que ja estd ajudando também um
pouco”. Espontaneamente ela falou que essa também era uma angustia do marido: “Ele estd
preocupado por causa disso, porque geralmente quando tu estas no hospital tu ganhas, e ai
‘Ah, tu ndo vais dar mama?’. Sempre tém aqueles curiosos, entdo ele fica preocupado, fica
receoso com isso, que ele acha que eu vou falar [o diagndstico] ”. Devido a preocupagao com
a quebra de sigilo, disse que preferia um parto vaginal: “Por isso que eu queria ganhar parto
normal, porque ai eu fico poucos dias no hospital, ai entdo eu vou para casa, e em casa a
gente sempre da uma desdobra, sempre inventa alguma coisa”. Referiu também que néo
sabia se seria possivel o parto vaginal, que era seu desejo: “/ndo sei] se eu vou conseguir ter
parto normal, se vou fazer cesarea porque ela esta sentada, a médica disse que ela esta
sentada. E cesarea eu ndo quero fazer, eu quero ver se eu ganho de parto normal. Mas se ela
tiver sentada vou ter que fazer cesdrea, fazer o qué?”.

Ja, no que se refere as medidas profilaticas durante o parto, Silvana contou que ficou
preocupada pelo tempo de administracdo da medicacdo antirretroviral: “Eu tomei o
medicamento, e para mim o tempo foi um pouco curto, porque eu estava com muita dor, e 0
remédio demorou bastante, eles dosam. Entédo aquilo ali que me preocupou um pouco, porque
eu estava sentindo muita dor. Ai até esperar tomar o medicamento, aquilo ali que me
preocupou um pouquinho. Mas depois passou, ja fui para sala de parto e ela ja nasceu”.
Durante o parto, outra preocupacdo era com ma-formacdo da filha ou que ela pudesse
apresentar dificuldades na hora do nascimento: “Durante o parto, sO assim [preocupacgao] se
eu fosse ter algum problema, alguma preocupacdo de ela ndo conseguir nascer ou de ela
nascer com algum problema, algum defeito”. Embora estivesse preocupada e o marido nédo

tenha podido acompanha-la durante o parto, relatou que as enfermeiras conversaram bastante
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com ela durante o parto, o que parece ter sido bastante importante neste momento: “As
enfermeiras conversaram muito comigo, elas perguntavam como é que tinha sido a minha
reacdo, COmo € que eu ia aceitar o nené nascer, ali [na hora do parto] elas conversaram
bastante comigo”.

Apo6s o nascimento da filha, ainda no hospital, Silvana contou que outras maes
questionavam o uso das medicagOes e da ndo amamentacdo: “Eu fiquei um pouco retraida, eu
tinha que dar leite de seringa pra ela, e ela ndo pegou no primeiro dia, entdo as outras
[mdes] que estavam no quarto ficavam me olhando ‘Ah, por que tu ndo das leite?’. ‘Ah
porque eu ndo estou tendo leite’. Ai, perguntavam porque eu estava tomando aqueles
remédios...Ai, eu sempre inventando ”. Seu relato indicava o quanto era bastante dificil ndo
poder amamentar, principalmente durante o primeiro més de vida da filha: “Acho que foi sé6 o
primeiro més assim que ela chorou muito, queria mamadeira, € eu tive muita dificuldade com
ela, entdo isso afetou um pouco ele [marido] também. Eu ficava muito nervosa, ele ndo sabia
0 que fazer e como reagir, entdo isso abalou, tocou nele também, ai ele sente também, mas
depois passou, depois a gente conseguiu se adaptar”. Ela demonstrou descontentamento pela
ndo amamentacio: “E diferente, porque no peito ela chorou e estd ali pronto, é s pegar e
dar. E assim tu tens que fazer, e ela ndo tem paciéncia para esperar. Entdo chegou a hora de
mamar, tem que estd com a mamadeira pronta e ja colocar nela, porque sendo ela chora. E
ela ndo chora, ela grita, ela grita, ela fica braba, ai ja € uma diferenca. Porque se tu das no
peito, tu soO sentas, tira o seio e da mama”’.

Ainda quanto as dificuldades suscitadas pela ndo amamentacdo, uma delas era a
curiosidade das pessoas a respeito da ndo amamentacao e possivelmente seu medo de revelar
o diagnostico: “Ai, horrivel, horrivel. As pessoas perguntando, porque tu ndo podes dar leite,
porque tu ndo das leite. Ai eu coloquei desculpa”. Outra dificuldade era que inicialmente a
filha ndo aceitou o leite artificial: “Ah, no inicio foi um sufoco. Foi horrivel. No hospital, ela
comecou a tomar [o leite] na seringa, ai a gente foi para casa, ela ndo estava querendo
aquele leite que ganhei do posto, leite NAN, ela ndo queria tomar”. Gradualmente, a filha foi
aceitando o leite artificial: “Mas ela esta aceitando bem, depois que ela engrenou, ela so foi”.

Ap0s o parto, diferentemente do que Silvana imaginava, na sua visdo, a filha era um
bebé muito saudavel: “E eu ndo esperava que ela fosse ser tdao ativa, tdo saudavel”. Naquele
momento, ela percebia que a filha era “como outras criangas normais”, que chorava, sorria e
brincava: “Eu acho que é um nené inteligente, sadio, porque quando eu descobri que eu
estava gravida dela, eu te falei, eu ndo queria, porque eu nao sabia como €é que ia ser... [ela]

E como as outras [criancas] normais, ela brinca, ela sorri, ela chora, ela fica braba, mas ela
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é muito alegre. E muito alegre, sempre sorrindo, sempre brincando”. Demonstrou felicidade
pela filha ndo ter apresentado infeccdo ou outras doencas: “Ah, uma mde feliz, realizada
porque eu achei que ia ser uma coisa, achei que ela ia ser uma criangca muito doente, ia ter
mais dificuldade com ela em relacéo a doenca, mas nao esta sendo. Esta sendo bem diferente.
Eu achei que ia encontrar mais problema com ela, mas ndo estou tendo nada, ndo estou
tendo problema nenhum. Est4 sendo normal. Ela ndo esta com nenhuma doenca, nenhuma
infecgdo, nada, ela esta muito bem. A minha preocupagdo era essa”. Por outro lado,
demonstrou preocupacdes com a saude da filha. Mesmo que a filha apresentasse boas
condicBes de salde e ndo estivesse adoecendo, ela temia que a filha pudesse adoecer caso
ingressasse na creche: “Ela ndo tem ficado doente, e a minha preocupagdo é essa também, de
botar na creche, pode ficar doente, alguma coisa. Tem tudo isso. Ai eu estou pensando em
ficar em casa agora com ela. Pelo menos até ela crescer, ficar com um ano e meio por ai’.
Devido a essa preocupacdo e também por orientacdo da médica, ela estava pensando em
abandonar seu trabalho a fim de cuidar da filha em casa: “So estou preocupada porque eu
volto a trabalhar. Ai eu acho que eu vou parar de trabalhar para ficar cuidando dela, porque
a médica falou que € melhor eu cuidar dela do que colocar na creche. Ndo que ndo seja bom,
mas a médica acha melhor eu cuidar por que diz que é especial, a alimentacdo dela tem que
estar sempre cuidando, tem que ficar mais atenta”. Ainda quanto ao ingresso na creche, ela
temia que a filha estranhasse e demonstrou preocupacdo pelo fato da filha ainda estar
utilizando medicagdes: “Se eu colocar na creche, a minha preocupagdo agora é essa que ela
vai estranhar muito, se ela vai chorar bastante. Toda crianga chora nos primeiros dias depois
acostuma, mas a gente fica com [essa] preocupacao. E ela esta tomando os remédios ainda,
vai tomar até marco. Ai tem tudo isso”.

Aos trés meses de vida da filha, Silvana mostrou-se bastante contente pelo resultado
do primeiro exame dela, realizado aos trés meses de vida, indicando que ndo tinha ocorrido
transmissdo vertical: “Estou feliz que ela esta bem, deu tudo bem nos exames dela”. A0 ser
questionada quanto ao resultado final do exame de carga viral da filha, demonstrava confianga
que seria negativo: “Eu estou na expectativa que [o resultado da carga viral] vai dar
negativo, porque a medica disse assim que ela estd muito bem, ndo contraiu nenhuma
doenga, ndo pegou anemia, ndo pegou nada. E ela assim pegou peso, ndo pegou nenhuma
infeccdo. Entdo a médica diz que a expectativa é que vai dar tudo certo”. Como se V€, a
médica parecia assegura-la que a filha ndo seria infectada pelo HIV. Mesmo que estivesse
segura que tinha protegido a filha por todas as medidas profilaticas seguidas desde a gestacao

e também nos primeiros meses de vida, também referiu medo da transmissao vertical: “Mas
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também estamos esperando o outro lado, mas eu acredito que ndo dé nada, porque eu fiz
acompanhamento toda a gravidez... e ela [filha] também tomou os remédios tudo direitinho .
Em alguma medida, apesar de ja ter um primeiro resultado de carga viral indetectavel, o0 medo
de transmitir o virus para sua filha ainda estava presente durante os trés meses apds o parto: “A,
olha, néo sei. Estou em cima do muro, ndo sei se pode [correr risco ainda de se infectar] talvez
mais para frente, eu ndo sei”.

Sobre o tratamento preventivo da filha, Silvana relatou que, principalmente no inicio
do tratamento, esquecia o horario das medicagdes: “Ah, nos primeiros dias eu esquecia, dava
de manhd, eu esquecia a noite. Quando dava de noite, esquecia pela manha. Ah, era uma
luta, uma dificuldade. A primeira semana foi um horror”. Referiu que solicitou auxilio do
marido para lembra-la o horario da medicagdo: “Mas depois consegui, pedi para o Gio
[marido] me ajudar, porque eu sou muito esquecida, ai depois de uns quinze dias eu consegui
pegar o embalo e comegar a dar certinho”. Devido a essa dificuldade, ela mencionou duvida
se poderia prejudicar a efetividade do tratamento: “Dai eu perguntei para médica se [os
esquecimentos] iam prejudicar alguma coisa, ela disse que nédo porque eu dava todos os dias,

’

S0 se eu parasse assim uma semana ou duas, dai sim. Ou ndo desse o remédio”.

Sintese sobre sentimentos e percepc¢des em relacdo a salde e tratamento do bebé

Durante a gestacdo, as preocupacdes de Silvana com a salde da filha estavam
diretamente relacionadas a infeccdo pelo HIV, com destaque para 0 medo de transmissdo do
virus para ela. Tal medo parecia tdo intenso que, no inicio da gestacdo, ela pensou em realizar
um aborto. Também em alguma medida buscava se preparar para a possibilidade de a filha
realmente ser infectada pelo HIV, referindo medo que ela vivenciasse preconceito e/ou
exclusdo social. Provavelmente, por todas essas angustias vivenciadas durante a gestacdo, o
momento da ultrassonografia parecia auxilia-la a constatar que a filha era saudavel, na medida
em que possibilitava que ela percebesse os movimentos fetais e que tivesse informacoes
concretas sobre a salide da filha. Quanto ao marido, além do medo de transmissao vertical, na
visdo dela, ele temia que a filha pudesse morrer, possivelmente pela experiéncia com sua irma
que vivia com HIV que ja tinha perdido dois bebés durante a gestacao.

Ja, no momento do parto, ficou evidente 0 medo de Silvana de alguma complicacao
durante o parto e de ma-formagdo da filha assim como a preocupacéo pelo tempo reduzido de

administracdo da medicacdo antirretroviral. No momento do parto, na auséncia do marido, o
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apoio emocional das enfermeiras parece ter ajudado a diminuir esses medos e ansiedades
mobilizados neste momento tdo angustiante.

Outra de suas preocupacgdes era a ndo amamentacdo, tanto durante a gestagdo como
apos o nascimento da filha. Embora reconhecesse a necessidade de ndo amamentar para
proteger a salde da filha, a ndo amamentacdo suscitou descontentamento, ansiedade e medos:
de quebra do sigilo - também percebido no marido - e de que a filha ndo aceitasse o leite
artificial. Em funcdo do medo de revelar diagnostico, ela manifestou o desejo de parto
vaginal. Apos o parto, a preocupacdo com a revelacdo de diagndstico parecia intensificada,
tanto no hospital como depois em casa nos primeiros meses de vida da filha.

Ainda sobre o pds-parto, um dos medos de Silvana era que a filha pudesse adoecer.
Tanto que ela estava planejando abandonar o trabalho para dedicar-se integralmente aos
cuidados da filha. Parecia decidida a adiar o ingresso na creche pelo temor de que a filha
pudesse adoecer e também porque desejava continuar cuidando a administracdo das
medicacdes prescritas para a filha.

Quanto as medidas profilaticas da transmissdo vertical, Silvana demonstrou
sentimentos contrastantes. De um lado, predominava a confianca de que sua filha ndo seria
infectada; por outro, demonstrava inseguranca e duvidas se ela realmente estaria protegida. As
orientacOes e apoio emocional da médica e sua adesdo a todas as recomendagdes profilaticas
desde a gestacdo até os primeiros meses de vida da filha lhe asseguravam que a filha estaria
bem. Apesar disso, apds o parto, ela relatou dificuldades para aderir ao tratamento preventivo
da filha, tendo ocorrido esquecimentos do horario da medicacéo antirretroviral principalmente

no inicio do tratamento, que parecem ter exacerbado seu medo de transmissao vertical.

Discussao do Caso 2

Como descrito acima, o momento do diagnostico foi um dos periodos mais
angustiantes para Silvana, gerando intenso desespero, medo de ter infectado a primeira filha
do casal, davidas sobre como foi infectada pelo HIV e conflitos conjugais. Essas davidas e
ansiedades suscitadas no momento do diagndstico quase levaram a ruptura da relacdo
conjugal durante a gestacdo. Neste momento inicial, logo ap6s o diagnostico, 0 marido a
culpava pela transmissdo do HIV e se recusava a realizar a testagem do HIV. Posteriormente,
guando ja testado, ao invés de receber apoio emocional do marido para lidar com diagnéstico
e tratamento, ela despendia seu tempo escutando e apoiando seu parceiro, também infectado

pelo HIV, que estava bastante fragilizado fisica e psicologicamente, o que tambem tem sido
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destacado na literatura Edwards (Edwards, 2006). Neste sentido, diferentemente do que tem
sido descrito por outros autores (Faria, Gongalves, et al., 2014; Hodgson et al., 2014), a
revelacdo do diagnostico para 0 marido ndo garante que a mulher recebera efetivamente apoio
deste para lidar com suas dificuldades em cuidar da sua propria salde, especialmente em
casos como este em que 0 marido acusava a esposa pela infeccao.

Além disso, de modo geral, sua rede de apoio parecia bastante escassa neste momento
do diagnostico. A revelacdo do diagnostico para outras pessoas, incluindo sua familia e outros
amigos, era evitada pelo medo do preconceito, discriminagdo e exclusdo, resultado também
descrito por outros estudos (Ashaba et al., 2017; Jerome, Galvdo, & Lindau, 2012). No
entanto, apesar deste medo e contrariando o desejo do marido de manter segredo, ela
conversou com algumas amigas a respeito da infeccdo pelo HIV, a fim de ser acolhida,
escutada e auxiliada no momento do diagnoéstico, que era bastante ameacador para ela. De
fato, foram esses amigos e especialmente a equipe de salde do servico especializado em HIV
que eram percebidos como pessoas que ofereciam apoio emocional, atenuando suas
ansiedades frente ao diagndstico e noticia da gestacdo, que surgiu logo depois. Apds o
diagnostico de HIV, como discutido por Jerome et al. (2012), os profissionais de satde podem
ser vistos como “amigaveis”, possibilitando que as mulheres sintam-se confortveis com sua
sorologia ao ndo perceberem estigma por parte da equipe de salde e até dispostas a revelar a
infeccdo pelo HIV. Mas, no caso de Silvana, mesmo que descrevesse 0s profissionais de
salde como interessados na sua salde e atendendo-a sem preconceitos, a relacdo com sua
familia e parte de seus amigos, marcada pelo pavor de ser rejeitada, estigmatizada e
abandonada, dificultava enormemente a revelacdo do diagndstico. Dessa forma, ficou
evidente que o segredo do diagndstico no ambiente familiar, ainda néo revelado para nenhum
membro de sua familia, impossibilitava que pudesse obter apoio familiar para lidar com seu
diagndstico, o que tem sido descrito como de extrema importancia para retencédo (Yehia et al.,
2015) e adesdo (Edwards, 2006; Hodgson et al., 2014; Yaya et al., 2014) no contexto do HIV.

Outro aspecto que chamou a atencdo era o desconhecimento de Silvana sobre o
prognostico das pessoas que vivem com HIV. Especialmente no inicio da gestacdo, ela
revelou duvidas se ela poderia ter filhos, trabalhar e cuidar de um bebé. Em alguma medida, a
rejeicdo inicial a gestacdo atual e as dificuldades na aceitacdo da gravidez no seu inicio
pareciam relacionadas a estas questdes, que incluiam a davida se poderia evitar a transmissdo
vertical e se teria condi¢des de saude suficientes para cuidar de um bebé. Realmente, naquele
momento, dois anos depois do diagnostico, quando surgiu a gestacdo atual, além de néo ter

ainda iniciado o tratamento antirretroviral, ela vinha apresentando complicacGes relacionadas
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a AIDS, consequéncia do seu diagnostico tardio. Tanto que ela necessitou hospitalizacdo
durante a gestacdo por uma infecgdo, e ap0s o parto deveria realizar uma cirurgia devido a
lesGes precursoras de cancer de colo do Utero. A deterioracdo da prépria saude, foi reportado
em um estudo com mulheres vivendo com HIV na Uganda (Ashaba et al., 2017), que
identificaram que um dos medos que elas relatavam durante a gestacdo era que néo
conseguissem trabalhar, cuidar de sua satde e do filho ou que pudessem morrer. No caso de
Silvana, mais do que isso, possivelmente, seu acesso a informagdes sobre o prognostico da
infeccdo pelo HIV ainda era insuficiente até o inicio da gestacdo, quando finalmente, depois
de dois anos de ter sido diagnosticada, iniciou seu acompanhamento com equipe especializada
no atendimento em HIV, incluindo suas consultas, os exames e o inicio da medicacao
antirretroviral. A literatura tem ressaltado que geralmente durante a gestacdo, por estarem
mais presentes no servico de salde, as mulheres tém acesso facilitado a consultas e
informacdes (Faria, Carvalho, et al., 2014; Hodgson et al., 2014). Isto parece mesmo ter
acontecido com Silvana, que apds o parto, ja se percebia saudavel, podendo cuidar de sua
salde, continuar vivendo e cuidando de suas filhas. Pode-se supor que suas consultas e visitas
ao servico de salde durante a gestacdo, 0 momento do parto e logo apds o parto
oportunizaram que ela esclarecesse suas duvidas sobre a infeccdo pelo HIV e seu tratamento,
diminuindo de alguma forma sua desesperanca em relagéo ao seu futuro.

Contudo, cabe destacar que Silvana iniciou seu tratamento antirretroviral
concomitantemente com a noticia da gravidez. Isso parece ter exacerbado ansiedades
normalmente vividas por gestantes vivendo com HIV, na medida em que simultaneamente
estava enfrentando as dificuldades inerentes a uma doenca crénica, que envolve o uso de
medicacdo diaria, e a noticia de uma gravidez que ndo era desejada por ela. Como ja
ressaltado por Hodgson et al. (2014), as gestantes que vivem com HIV, especialmente
aquelas que estdo aprendendo sobre HIV durante a gestagdo e logo iniciam a medicagéo,
como Silvana, geralmente sdo sobrecarregadas emocional e fisicamente, pois lidam com
diversas tarefas: tornar-se gravida, receber o diagndstico e seguir um regime de tratamento
diario por toda vida. Talvez, por esta razdo, estivesse tdo dificil para ela seguir
adequadamente seu tratamento antirretroviral, entre outros fatores discutidos acima.

Quanto a adesdo, durante a gestacdo, Silvana relatou dificuldades que
impossibilitavam o uso correto da medicacéo, tais como esquecimentos, 0 numero elevado de
comprimidos e os efeitos adversos. De toda forma, no fim da gestacdo, apesar destas
dificuldades, sua carga viral estava bastante reduzida (CV= 53 copias/ml), sendo inclusive

indicado parto vaginal pelo baixo risco de transmisséo do virus. Ja, no terceiro més apos o
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parto, seu resultado do exame de carga viral (CV= 888 copias/ml) indicava problemas na
adesdo. Mellins et al. (2008) identificaram que a quantidade e severidade de sintomas
relacionados ao HIV (como por exemplo falta de apetite, dores musculares), sintomas
percebidos por Silvana, podem influenciar a adesdo das mulheres apds o parto. Neste sentido,
além do suporte emocional insuficiente no que tange ao diagnostico e tratamento, toda sua
situacdo de saude, consequéncia de seu diagnostico tardio, pode ter contribuido para o
abandono do seu tratamento. Outro fator que pode ter levado a ndo adeséo ap0s 0 nascimento
da filha é o regime de tratamento (Kreitchmann et al., 2012), j& que apds o parto ela ainda
tomava um elevado nimero de comprimidos, quatro por dia. Durante a gestacdo, apesar de
todas as dificuldades para o uso da medicacdo, como efeitos adversos e quantidade de
comprimidos, sua preocupacdo com a saude da sua filha possivelmente a motivava para o uso
correto da medicacdo (Faria, Carvalho, et al., 2014; Faria & Piccinini, 2015a; Nachega et al.,
2012). J4, apds o nascimento do bebé, Faria e Piccinini (2015) relataram que as mulheres
preocupam-se menos com sua prépria saude, dedicando-se a cuidar intensamente do bebé pelo
medo da transmissao vertical e pela ameaca da infeccao.

Realmente, desde a gestacdo, Silvana era uma mée bastante preocupada com a saude
da filha, e um dos seus principais medos era que a filha pudesse ser infectada pelo HIV. Esse
medo parecia tdo intenso que ela e o marido cogitaram abortar. Além disso, de algum modo,
ela ja se preparava para a possibilidade da filha se infectar, imaginando que ela enfrentaria
preconceito e discriminacdo. Cabe destacar que algumas dificuldades e/ou falhas no
seguimento das medidas profilaticas parecem ter intensificado esse temor da transmissao
vertical, tais como: o tempo reduzido da medicacdo antirretroviral antes do parto e os
esquecimentos do horério da administracdo da medicacdo antirretroviral para filha ap6s o
parto. Além disso, como evidenciado pela literatura (Rigoni et al., 2008), ela ndo parecia ter
ainda uma confianca no sucesso do tratamento preventivo. Por isso, pode ser que desejasse
dedicar-se integralmente a cuidar da filha, o que incluia as medicacGes que ela ainda utilizava
aos trés meses, como uma forma de garantir que poderia proteger a filha da transmissdo do
virus. Outrossim, como ja discutido por Rigoni et al. (2008), mesmo maes com diagnostico
antes da gestacdo, por vivéncias de perdas relacionadas a AIDS, como a morte, que era a
experiéncia de Silvana, podem apresentar intensa preocupacao em rela¢do ao diagndstico do
bebé.

Além do medo de transmissdo vertical, em alguma medida, para Silvana, o HIV era
sentido como uma ameaca a vida do bebé, que poderia vir a morrer, apresentar ma-formacao

ou poderia adoecer. Apos o parto, 0 medo de adoecimento da filha estava bastante presente,
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tanto que ela planejava abandonar seu trabalho e pretendia adiar o ingresso da filha na creche.
Deste modo, corroborando achado do estudo citado acima que investigou outras mées do
Projeto PSICAIDS com bebés com até cinco meses de vida (Rigoni et al., 2008), o presente
caso evidenciou o quanto a infeccdo pelo HIV pode influenciar a experiéncia da maternidade
durante a gestacdo e os primeiros meses de vida do filho, gerando o medo de transmitir o
virus e intensificando o medo de ma-formacdo. Como visto, também pode levar a uma
preocupacdo exagerada com adoecimento da criancga.

De todo modo, como visto no presente caso, destaca-se que os atendimentos durante o
pré-natal - com destaque para as informagdes recebidas durante a ultrassonografia -, durante o
parto e os primeiros meses de vida do bebé podem ter mitigado as preocupagfes com a salde
do bebé tdo exacerbadas entre as mées vivendo com HIV. Durante a gestacao, para Silvana, o
momento da ultrassonografia era bastante gratificante porque propiciava que ela se
tranquilizasse que a filha era saudavel, o que é evidenciado também em outros contextos,
envolvendo ultrassonografia fetal (Gomes & Piccinini, 2007) e também no contexto do HIV
(Rigoni et al., 2008). No caso de Silvana, os profissionais de satde também puderam auxilia-
la na aceitacdo da gestacdo, inicialmente bastante rejeitada por ela e pelo marido, tanto por
ndo ter sido desejada, mas também, como discutido acima, pelo medo de que o virus do HIV
pudesse ser transmitido e afetar enormemente a saude e qualidade de vida da filha. J&, durante
0 parto, o atendimento oferecido pelas enfermeiras parece ter sido de extrema importancia
para diminuir o medo de que pudesse ocorrer alguma complicacdo, que a filha apresentasse
alguma méa-formacdo ou até mesmo que ela pudesse morrer. Depois do nascimento da filha,
as orientacOes sobre a situacdo de salde durante a consulta pediatrica juntamente com o
resultado do exame de carga viral da filha parecem ter facilitado sua compreensdo de que a
filha tinha sido protegida. De todo modo, destaca-se que, mesmo apds o resultado indicando
carga viral indetectavel, as mades que vivem com HIV podem seguir temerosas de que o bebé
possa ainda ser infectado (Faria & Piccinini, 2010; Rigoni et al., 2008). Isto merece atencao
por parte dos profissionais de saude que devem certificar-se que as mulheres compreendem
adequadamente que a transmissdo do virus normalmente é evitada quando elas seguem
rigorosamente as medidas de profilaxia da transmiss&o vertical, 0 que ndo parecia ser tdo claro
para Silvana.

Além dos profissionais de saude, no que se refere ao apoio emocional e material
durante a gestacdo e os primeiros meses de vida da filha, o marido de Silvana foi uma das
suas principais fontes de apoio. Durante a gestacéo, ele parecia bastante presente, dedicado e
disponivel como pai e marido. Apos o parto, além de oferecer apoio emocional para Silvana,
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ele cuidava da filha (por exemplo, durante a noite) e do seguimento do tratamento preventivo
dela. Especificamente, com relagdo a salde da filha, ele ajudava a lembrar do horéario da
medicacdo da filha, que era muitas vezes esquecido por Silvana no inicio do tratamento.
Contudo, talvez pelas proprias dificuldades para lidar com proprio diagndéstico, ja descritas
acima, o marido ndo parecia conseguir ajuda-la a seguir o seu proprio tratamento. Pode-se
pensar, como evidenciado por Katirayi et al. (2017), que além de evitar a testagem por medo
do HIV e do préprio tratamento, o marido pode desencorajar que a mulher continue seu
tratamento. No caso de Silvana, por ser uma das Unicas pessoas que conhecia seu diagnostico,
possivelmente a falta do apoio emocional do marido no que se refere ao tratamento pode ter
contribuido para a descontinuidade de Silvana da medicacéo antirretroviral.

Por fim, ainda sobre a maternidade, a ndo amamentacao foi um dos principais desafios
vivenciados por Silvana. Diversos estudos tém relatado que a experiéncia da néo
amamentacdo pode gerar intenso sentimento de frustragdo das mdes que vivem com HIV
(Faria & Piccinini, 2010, 2015a; Gongalves & Piccinini, 2015; Paiva & Galvao, 2004). Além
de frustracdo por ndo amamentar, Silvana expressou descontentamento e medo de revelacao

do seu diagnostico e de que a filha tivesse dificuldades de aceitacdo do leite artificial.
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Caso 3: Carla, Claudio e filha Mariana

Apresentacéo do caso

Carla tinha 21 anos, era negra, tinha concluido o ensino fundamental e trabalhava no
comércio, mas estava desempregada ha seis meses. Ela vivia ha quatro anos com Claudio,
negro, que estava com 42 anos, que tinha ensino medio incompleto e trabalhava como
cabelereiro. O casal ja tinha uma filha que estava com dois anos quando receberam a noticia
da gravidez atual; e o marido, outros sete filhos de relacionamentos anteriores. Ela, 0 marido e
a filha do casal moravam com a mée de Claudio. Dois filhos dele, ja adolescentes, também
moravam na casa.

Os pais de Carla ja eram falecidos. A mde morreu quando ela estava com trés anos de
idade; e o pai, quando ela tinha 15 anos. Ambos faleceram em decorréncia de complicacdes
da infeccdo pelo HIV. Ela era a Unica filha do casal, e tinha irmdos de outro relacionamento
do pai: “Tenho [irm&os], mas tudo por parte de pai. Irmao de pai e mae assim ndo tem
nenhum”. Em funcdo da morte da mée ter ocorrido quando ela era ainda muito pequena, disse
gue ndo lembrava como ela era. Sobre o pai, recordava com alegria 0s passeios e conversas
com ele: “A gente conversava muito. Ele me levava para sair”. Ela costumava conversar tudo
com o pai: “Para mim, ele era otimo. Conversava com ele, até em fun¢do que Nao gostava
muito de conversar com a minha vé. Entdo, eu conversava tudo com ele”. Quando pequena,
morou um periodo na casa da avo e depois da tia. Mesmo morando com outros familiares
desde muito pequena, referiu que sempre manteve contato com o pai: “Morava com a minha
vO. Mas, ai, eu ia varios dias assim [na casa dele]. Férias eu ia passar com ele. Ndo morava
com ele por causa da mulher dele”. Sobre os cuidados da avo, ela demonstrou certo
ressentimento pela forma como foi cuidada: “As vezes, eu culpo a minha vo... Se [ela] tivesse
brigado comigo mais para eu saber o que € ter responsabilidade. Porque eu fui saber
arrumar uma casa ou cozinhar, essas coisas assim, com dezessete anos”. Ela parecia
considerar que o jeito de cuidar da avo tinha prejudicado seu desenvolvimento: “Por ter sido
acostumada com tudo nas maos, ter sido muito mimada, eu acho que isso [me] prejudicou um
pouco, sabe, eu sempre estar esperando que alguém faca por mim, e, na realidade, a vida ndo
¢é assim, a gente tem que correr atrds”. Talvez, por isso e principalmente pela perda tdo
precoce da propria mae, ela sentia que nédo tinha nenhuma figura materna como modelo: “Fu
nunca chamei ninguém de mae... Entdo, para mim, fica dificil dizer, sabe, que eu me espelho
naquela [mae]. Eu ndo me espelho na minha tia, porque foi muito pouco tempo [na casa

dela]. Na minha madrasta, nem pensar. Na minha avo, ah, sei 14, eu vivi quando era muito
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nova, sabe”. Seu relato também indicava que ela queria ser uma mae que conseguiria impor
limites na educacéo da crianca, diferente do jeito da irmé&: “Quando a minha sobrinha diz que
ndo quer ir para escola, ela ndo vai. Eu acho que isso é errado, sabe. Hoje em dia, uma
crianca de oito anos nao tem que estar se governando... Entdo, eu ndo quero ser assim de
jeito nenhum, que nem a minha irma”.

Ainda sobre a familia, os relatos de Carla sobre a situacdo de salde dos seus pais
evidenciam que o diagnostico de HIV ficou em segredo na familia por muitos anos, sendo
revelado para ela somente na adolescéncia: “/Quando eu estava] com dezesseis anos, ai que
foram me falar”. Ela relatou que a familia, especialmente a avo, durante todos os anos de sua
infancia, vivenciou o temor de que ela pudesse ter sido infectada pelo HIV através da
transmissao vertical: “O meu pai fez os exames [de HIV] quando eu era pequena [crianca] sO
que a minha avo disse que ele nunca mostrou... Entdo, todo mundo tinha aquela duvida”. Ja,
na adolescéncia, logo apds ter sido comunicada sobre o diagndstico dos pais, ela realizou o
teste de HIV. Possivelmente, pelo temor e inseguranca quanto ao diagnostico, ela realizou
exames mais de uma vez, indicando sua necessidade de se reassegurar que realmente nao
tinha sido infectado pela mae: “As vezes, tem gente que faz [o exame de HIV], deu ali
[resultado] negativo, mas poderia ter [HIV]. Mas nao. Os trés exames deram tudo negativo”.
Por outro lado, obviamente, a realizacdo do exame também gerou alivio ao receber o
resultado: “Ai, eu fui num laboratorio, tudo, fiz os exames, ai deu tudo negativo, foi um alivio
para mim”. Do mesmo modo, na época, uma de suas preocupacdes foi tranquilizar a avo: “Ai,
fui la, levei [o resultado do exame] para minha vo, mostrei para ela ficar tranquila”.

Ainda sobre a adolescéncia, Carla contou que, apds a morte do pai, quando ela estava
com 15 anos de idade, decidiu sair de casa: “Foi com quinze anos que o meu pai faleceu. Ai
eu ja tinha uma amiga, que eu vivia na casa dela, sabe, eu era muito rueira assim, ficar na
rua, na casa dela. Entdo, ai, eu sai de casa”. Apesar disso, de modo geral, referiu um bom
relacionamento com a familia: “Eu me dou bem assim com a minha familia”. No momento
atual, a avo parecia ser uma das pessoas da familia com quem mais ela costumava conversar:
“Tem a minha vo. Eu converso muito com ela, as vezes, vou la”.

O diagndstico de Carla ocorreu durante o pré-natal da primeira filha (quase trés anos
antes da gestacdo atual): “Descobri assim na gravidez”. Ela se infectou atraves de relagdes
sexuais com o marido, que ja sabia do diagnéstico, mas que decidiu ndo contar para ela: “Ele
‘Ah, ndo quis te contar, para ndo te magoar’ ndo sei o qué. Sabe, ele agiu normal. E ele ja
sabia, sabe. Ele jd estava convivendo com aquilo”. Possivelmente, o marido tenha sido

infectado através do compartilhamento de seringas para o uso de drogas injetaveis, que ele
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tinha usado no passado. Na época do diagnostico, ela ficou furiosa, rompendo a relacdo com
parceiro, mas, depois que a filha nasceu, na época, decidiu voltar a viver com ele: “E, ai, a
gente separou. Até fiquei braba, aquela coisa. Ai, depois quando a minha filha nasceu, a
gente voltou”.

Carla ja tinha contado sobre seu diagnostico para a avé e uma irméd. Além da sua
familia, a familia do marido também j& sabia sobre o HIV, exceto os filhos dele, ja
adolescentes: “Os filhos dele ndo sabem”. Ela ndo deixou claro o motivo de ndo terem
conversado a respeito do diagnostico com os filhos do marido, que também moravam na casa.

Logo apds o diagnostico, Carla ja iniciou o tratamento no servico especializado: “4,
quando eu peguei 0 exame, que eu descobri, ai, nem voltei mais no posto, fui direto para ca
[hospital]”. A consulta foi agendada pela irma do marido: “A irmd dele trabalha aqui. Ai, ela
conseguiu para mim a consulta, ai, eu comecei a fazer o pré-natal aqui ainda”. Iniciou 0
ARV durante a gestacdo da primeira filha, possivelmente com boa adesdo, pois a primeira
filha nasceu por parto normal e ndo foi infectada pelo HIV.

No que se refere a situacdo de satde do marido, ele recebeu o diagnostico ha 18 anos.
No entanto, de acordo com Carla, ele iniciou tratamento dez anos depois. Carla considerava
que o diagnostico ndo tinha afetado a vida dele: “Até entdo que eu saiba, acho que [o HIV]
ndo [afetou]. Também vive a vida dele normal”. Embora ele ndo gostasse, disse que naquele
momento ele estava comparecendo no servi¢o de salde para exames e consultas, embora
ainda ndo necessitasse medicacdo antirretroviral: “Ele ndo gosta de vir no médico. Mas ele
ndo precisa tomar remedio, nada. Fez os exames agora, ele fez no més retrasado”.

Quanto a gravidez atual, Carla contou que, um pouco antes de engravidar, solicitou ao
médico trocar a pilula anticoncepcional devido a efeitos colaterais: “Eu tomava pilula
[anticoncepcional], ai, quando comegou a me dar muita azia, eu vi que era por causa da
pilula, eu fui ao posto para trocar”. Contudo, pela dificuldade no agendamento da consulta,
ela demorou a consultar e iniciar o uso de outra pilula anticoncepcional: “Ld no posto, tem
que madrugar. Entdo, a preguica. Eu acho que eu fiquei um més e meio para ir ao posto”.
Neste intervalo, ela acabou engravidando: “Eu nem tinha comegado a tomar a nova cartela, a
menstrua¢do jd ndo estava vindo”. Quando ela recebeu a noticia da gravidez, em um primeiro
momento, ela referiu sentimento de revolta: “Ai, eu fiquei revoltada. Parar toda minha vida
por causa de outra gravidez. Mas agora eu ja estou mais conformada”. Naquele momento de
vida, ela tinha outros planos para sua vida: “E que, sabe, tu estds numa fase da tua vida que
tu ndo querias ter [outro] filho, ndo queria mais. Eu j& tinha uma filha, ai, eu estava com

planos de trabalhar, sair para trabalhar, continuar meus estudos e, bem na hora, descobri



145

que estava gravida”. Também parecia sentir raiva de si mesma por ndo ter evitado a gravidez:
“Raiva de mim mesma, eu acho, de burra de nao ter me cuidado direitinho”. Outro aspecto
mencionado por ela, que parecia desencadear raiva diante da noticia da gestacdo, era a
responsabilidade de cuidar de um bebé, tarefa que seria para toda a vida: “Eu ndo queria ter
mais responsabilidade, sabe. E mais uma responsabilidade. Filho ¢é para vida toda”.

Por toda a revolta frente a noticia da gestacao, Carla contou que no inicio da gravidez,
costumava ofender o bebé: “Tinha que ver como eu xingava ele”. A raiva em relacdo a
gravidez e ao bebé parece ter desencadeado o sentimento de culpa: “Ai, ndo sei, acho que eu
me sinto culpada. Porque tem coisa assim que eu ndo precisava ter falado para ele [bebé&]. Se
desde o comeco, eu tivesse conversado direitinho. E dai eu, agora eu peco bastante
desculpa”.

Além disso, com relacdo a gravidez, ficou claro que o fato de ja ter vivenciado uma
gravidez com HIV era outra razéo pela qual ndo queria engravidar novamente: “Ai, quando eu
fiquei sabendo [da gravidez], eu ndo queria, até porque eu ja tinha passado por uma
[gravidez com HIV] e ja sabia tudo, que ia ter que tomar remédio [ARV], que ndo ia poder
amamentar”. Inclusive, ela relatou que, logo que soube da gravidez, chegou a pensar na
possibilidade de abortar: “Quando eu descobri que eu estava gravida, eu fiquei enlouquecida,
ndo sabia o0 que eu ia fazer, até pensei em bobagem [abortar], sabe. Ai depois, conversa,
conversa, ai, o pai do bebé disse que a responsabilidade era nossa, que a crianca nao tinha
culpa, ai, aceitei [a gravidez] ”. Sobre o aborto, ela contou que pensou em tomar algum cha:
“Eu fui ao posto, ai peguei o exame [de gravidez], e, quando eu descobri que eu estava
[gravida], comecei a ler aqueles livros de ervas medicinais para ver se tinha [algum] cha”.
Depois, ela desistiu desta ideia: “Mas depois passou, ndo cheguei a tomar nenhum cha”.
Posteriormente, como se V&, a partir destes relatos, ela foi aceitando a gravidez, e, em alguma
medida, 0 parceiro parecia estar a auxiliando para isso.

Sobre as rea¢fes do marido frente a gravidez, na visdo de Carla, diferente do que ela
esperava, 0 marido parecia pouco entusiasmado com a gravidez e o bebé: “As vezes, ele vem
‘E, ai, cabeludo, fala com o papai’. Mas ndo é aquela que eu queria, imaginava assim, o pai
todo bobao, alisando a barriga, néo, ele ndo é assim. Acho que por causa dos outros filhos,
que ele esta acostumado”. Diferente dela que estava esperando a segunda filha, o marido ja
tinha muitos filhos, e por isso, ela imaginava que ele ndo tinha mudado desde que soube da
gravidez: “Eu ndo vejo mudanca nele, sabe, eu acho que é porque ele tem os outros filhos
dele, sei la. Eu me sinto mais boba, porque é meu segundo filho”. Especificamente, quanto a

relacdo conjugal, ela também percebeu mudancas durante a gestacdo: “Quando fiquei
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gravida, a gente comecou a brigar muito”. Contudo, em parte, ela considerava que isso
poderia estar relacionado as mudangas no seu humor e da sua rotina diaria desde que ficou
desempregada (o0 que ocorreu antes da gravidez): “Antes eu trabalhava, entdo, eu jd estava
acostumada com aquele pique de levar minha filha para creche, trabalhar, ficar na rua. E
quando tu ficas assim, tu voltas para dentro de casa. Ali, sei I, tu ficas muito estressada, tu
implicas com tudo. Entdo, a gente briga muito” .

Ja, quanto a reacdo da familia frente a gravidez atual, de modo geral, Carla relatou que
as irmds e avo aceitaram: “As minhas irmds reagiram bem, todo mundo reagiu bem”.
Contudo, em um primeiro momento, disse que a avo ficou furiosa ao saber que ela estava
gravida: “Depois, enfim, ela [avd] aceitou. Mas logo que eu falei para ela, ela ficou bem
braba também, dizendo que eu ndo tinha me cuidado [e] que ndo era para eu seguir O
exemplo da [minha] irma [que tem quatro filhos]. Aquelas coisas de vO. Aqueles conselhos
todos”. Na familia do marido, todos reagiram bem a noticia da gravidez, com excecdo de uma
irma: “Agora, a irmd dele, que ela cuida muito ele, sabe, ela ficou bem chateada, disse ‘Ai,

EEE]

Carla, mais um, onde é que tu vais enfiar mais uma crian¢a’”. Ela considerava que aceitavam
bem a ideia de uma nova gravidez, pois todos os irmdos do marido tinham muitos filhos:
“[Familia do marido] reagiu bem também, sabe. Porque a familia dele é muito grande. Os
irmaos dele também tém muitos filhos. A mée dele tem muito neto, bisneto, entdo, parece que
é mais um, sabe”.

Ja, quanto a primeira filha, com relacdo a gravidez, Carla percebeu que ela reagiu com
cimes: “E muito ciumenta, sabe. Ai, a reacdo dela é fazer manha. Ela ndo me larga um
minuto, ai, agora disse ‘Tu tens um maninho, tu vais me ajudar cuidar dele’. Ai, quando ela
estd braba, ela vem, da tapa na minha barriga, e digo ‘Ndo’. Ai, quando ela esta de bem, ela
vem, beija, dd oi para o maninho”. Por causa do ciume da filha, tendia a conversar com o
filho durante a noite: “Ela [outra filha] fica com ciimes, entdo ela ndo deixa muito. Mas
quando ela dorme, entdo, eu dou uma conversada com ele [bebé] ”.

Sobre o apoio recebido durante a gestacdo, Carla referiu que o marido ajudava
financeiramente: “E ele que banca tudo. A creche da minha filha é ele que paga. Eu so estou
esperando que ele me dé verba para comprar as coisas para o bebé. Mas tudo que eu preciso,
ele me da”. Atualmente, ele era o Unico responsavel pelas questdes financeiras: “Antes, eu até
recebia a pensdo dos meus pais. Mas quando eu completei vinte e um esse ano, ai, eu perdi.
Ai, agora, é tudo com ele”. Além do marido que a auxiliava financeiramente, a irmd estava

podendo ajudar com as roupas para o0 bebé: “Até entdo meu marido so. E a minha irmd, que
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ela teve o filho dela recente, entdo, tudo, roupinha, essas coisas assim gque quase nem usa, ela
esta dando para mim”.

Quanto aos cuidados com a salde durante a gestacdo, Carla iniciou o pré-natal no
servico especializado quando ja estava no inicio do segundo trimestre, com 15 semanas de
gestacdo. Disse que sua preocupacdo naquele momento era cuidar a alimentacdo e a
medicacdo: “Me alimentando bem para o bebé nascer bem forte. E tomar os remédios”.
Durante o pré-natal, chegou a realizar ultrassonografias, mas ndo foi possivel saber o sexo do
bebé: “Nao se sabe. O que vier vem bem, sabe, mas eu quero um menino” .

Quanto as mudancas fisicas durante a gestacdo, Carla referiu apenas sintomas comuns
na gravidez, que nao tinha experimentado na gestagdo da primeira filha: “Eu ndo senti nada,
sO aquelas coisas de gravida, coisa que eu nunca senti na outra [gravidez], estou sentindo
agora. Enjoo, vomito, tontura, azia. Toda hora me da uma azia horrivel”. Também
demonstrou insatisfagdo com sua aparéncia fisica: “Eu me acho feia, sabe. Porque, ai, depois
de tudo que eu fiz: dieta, [eu] botei cinta, fiz de tudo, fiz exercicio pra eu perder a barriga. Ai
agora eu tenho que aumentar tudo de novo. Parece que todo aquele esforco que eu fiz foi por
agua abaixo, porque eu estou sentindo assim que eu estou ficando gorda”. Sobre as mudangas
psicoldgicas, sentia-se mais madura nesta gestacdo do que na da primeira filha: “Eu estou me
sentindo uma méae mais madura assim, sabe. Uma méae assim que vai saber lidar melhor com

o bebé”. Embora ja tivesse outra filha, ela se considerava uma mae com pouca experiéncia:

“«“ ’

de que ndo tem muita experiéncia ainda apesar de ter outra filha”. Imaginava que a
chegada de um novo bebé a tornaria mais amorosa: “Com ele [bebé], eu acho que eu vou
ficar mais boba ainda, porque bebé deixa assim a gente bem carinhosa, mais amorosa” .

Diferentemente da maternidade da primeira filha, quando o filho nascesse, Carla
planejava se responsabilizar por todos os cuidados (por exemplo, banho): “Néo vou passar a
responsabilidade para ninguém, eu que vou cuidar desde o inicio. Ah, eu ndo dava banho,
porque tinha medo, ai, 0 umbigo, aquela coisa. N&o, agora tudo eu vou fazer, eu vou ser a
mde da crian¢a”. Contudo, relatou que imaginava que seria dificil conciliar os cuidados da
filha com os de um recém-nascido: “Se com [a] minha filha, as vezes, eu saio gritando, me
enlouqueco, porque ela tem dois aninhos. Imagina uma de dois anos e um bebé recém-
nascido. Ai, ele chorando la no quarto, ela fazendo arte la na cozinha”. Mas sentia que,
durante a noite, sempre teria auxilio de alguém: “Sempre vai ter alguém ali para me ajudar,
até porque ela [primeira filha] vai para creche de manhd, volta so de tarde”.

A filha, Mariana, nasceu por cesariana, com 38 semanas de gestacdo, sem

complicacdes, e 0 marido acompanhou o parto: “Eu fiz [que] ele assistisse porque ele ndo



148

gosta. Mas, ai, eu pedi, implorei, ai, ele foi”. A descoberta do sexo da filha aconteceu na hora
do nascimento. Embora quisesse saber o sexo do bebé, durante as ultrassonografias, néo foi
possivel saber se seria uma menina ou menino: “Eu ndo sabia o sexo. S6 que ndo porque eu
ndo quisesse. Eu acho que fiz umas trés ecografias, e ndo apareceu’ .

Em casa, apos quatro dias no hospital, Carla relatou que uma das suas dificuldades,
como j& imaginara na gestacdo, era ser mée de duas filhas: “Eu me senti um pouco dividida,
sabe, ja ndo sabia nem como agir, porque eu era mae de uma filha e agora eu tinha que cair
na realidade que eu era mde de duas filhas e eu tinha que saber dar atengdo para duas’.
Nestes primeiros dias, logo apds o nascimento da filha, em fungéo do parto ter sido cirargico,
ela aceitou ajuda da sogra, cunhada, marido e uma das enteadas, em particular no banho da
filha e nas tarefas domésticas: “A minha cunhada e [a] minha sogra [ajudaram]. A minha
cunhada deu banho. Meu marido também ajudou um pouco. A filha dele. Toda a funcéo de
casa era ela que fazia”. Logo depois, ja retomou suas tarefas cotidianas.

Apo6s o nascimento da filha, Carla demonstrou muita satisfagdo com a maternidade:
“Porque é uma coisa tdo boa, é tdo bom ser mde, é tdo bom saber que tem alguém ali que
precisa de ti, que depende de ti”. Uma de suas alegrias como mae era perceber que sua filha ja
conseguia reconhecé-la, sentindo-se, assim, admirada: “Feliz em saber que ela esti ali me
cuidando [olhando], admirando a mde dela, vendo que eu sou a mae dela”. Neste momento,
tambeém se sentia mais responsavel pelos cuidados da filha: “A primeira [filha] todo mundo
fazia, todo mundo queria fazer, queria me ensinar. A gente também ndo sabe, e eu deixava.
Agora com a Mariana, ndo. Eu sou a mae dela e eu faco as coisas para ela, ai eu ja me acho
mais responsavel com a Mariana”. Por exemplo, desta vez, diferente de quando teve a
primeira filha, ela mesma dava o banho, o que gerava muita satisfacdo: “Eu jd peguei tanta
pratica, ja dou banho, ja lavo direitinho. Eu me sinto muito bem dando banho na minha
filha ™.

De modo geral, neste momento de vida, tinha pouco contato com sua familia de
origem: “Com a minha familia mesmo, eu ndo tenho muito contato assim [com] minha avo,
[e] minhas irmds”. Atualmente, convivia bastante com a familia do marido, referindo que
estavam mais unidos: “Agora minha familia de convivéncia [do marido] parece que todo
mundo ficou mais unido, sabe”. Destacou que, nesses primeiros meses de vida da filha, todos
estavam mais alegres: “Todo mundo mais alegre”.

Quanto ao marido, na visdo de Carla, ele parecia mais apegado a segunda filha: “Ele
levantava, fazia mamadeira, mudava ela. Até, ndo sei, eu ndo gosto de comparar, mas, as

vezes, parece que ele é mais apegado na Mariana [do] que na [nome da primeira filha] ”. Ela
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também percebia que ele estava mais afetivo como pai: “Antes até, ele era mais durdo, mais
rude. Agora, ndo. As vezes, eu pego ele ‘Ai, vem cd. Ai, nené do pai’. Mais bobo assim, como
se fosse o primeiro filho, sabe”. Realmente, as atitudes do marido como pai eram muito
diferentes do que ela imaginava: “Bom, s6 o fato de ele ter assistido o parto, que ele nunca
assistiu de nenhum filho, ele ter concordado, eu ja vi que ele tinha mudado”. Seu relato
também demonstrava que ela se surpreendia com o auxilio dele nas tarefas domésticas: “E até
arrumar a casa, varrer. Até isso, ele me ajudou para eu ndo precisar fazer nada”. Contudo,
ela sentia que eles brigavam mais, principalmente, por divergéncias quanto aos cuidados das
filhas: “Ele quer xingar, quer dar nela [primeira filha], e eu ndo deixo. Ja falei para ele, eu
digo ‘Tu tens que conversar com ela’. E ele diz que eu estou tirando a autoridade dele, e a
gente ja briga, e ele ja sai para um lado, e eu ja saio para o outro. Acho que mudou um
pouco isso. Mas ndo que vd afetar o nosso relacionamento, sdo briguinhas normais, sabe” .

Com relagdo as condicGes clinicas de Carla, ela estava em estagio avancado do HIV.
Durante a gestacdo, sua contagem de TCD4 (184 células/mm3) indicava a fragilidade do seu
sistema imunoldgico, e o resultado do primeiro (CV= 14.837 copias/ml) e do ultimo exame de
carga viral (CV= 6.593 copias/ml) indicavam que ela ndo estava aderindo adequadamente a
medicacdo. Posteriormente, apdés o nascimento da filha, ela decidiu ndo continuar o
tratamento do HIV. Por isso, diferentemente da gestacdo, apds o parto, ela ndo tinha realizado
coleta de exames e consultas com infectologista. Tanto que, durante os primeiros trés meses
de vida da filha, realizou apenas uma consulta com ginecologista, e ndo estava tomando a
medicacdo antirretroviral.

Por fim, com relacdo a depresséo, trés meses ap0s o parto, de acordo com 0s escores
do Inventario Beck de Depressdo (BDI= 16), Carla estava com nivel leve de depressédo,
guando a filha estava com trés meses de vida. Quanto ao suporte social, o escore total da
Escala de Suporte Social para Pessoas Portadoras de HIV/AIDS aumentou entre a gestacao
(3,50) e os trés meses apos o parto (3,80) indicando que ela percebia maior disponibilidade e

estava mais satisfeita com o apoio social recebido apos o parto.

Sentimentos e percepcdes frente a infeccéo pelo HIV

Conforme ja descrito anteriormente a categoria Sentimentos e percepcdes frente a
infeccdo pelo HIV, incluiu as descrigdes sobre as rea¢des e 0s sentimentos maternos frente ao
diagnédstico. Também foram incluidos os relatos maternos sobre as reaces do parceiro, da

propria familia, dos profissionais de salde, dos colegas de trabalho e/ou de amigos frente a
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revelacdo do diagnostico. Os dados foram analisados longitudinalmente, incluindo o momento
do diagndstico, o periodo da gestagdo, momento do parto/os primeiros dias de vida no
hospital e os primeiros trés meses de vida do bebé.

O diagndstico de Carla aconteceu durante o pré-natal da primeira filha: “Foi quando
eu engravidei da primeira [filha] ”. Embora 0 marido ja soubesse, ele nunca havia revelado
que vivia com HIV ha muitos anos: “O grande erro dele foi que ele nunca falou nada para
mim, ai, eu fui descobrir quando eu fiquei gravida, que eu fiz os exames”. Sentiu muita raiva
do marido: “Eu fiquei braba com certeza, eu descobri logo na gravidez, eu fiquei furiosa com
ele”. Tanto, que sempre que conversavam sobre o diagndstico, brigavam: “Como eu te falei,
a gente ndo toca muito no assunto [HIV]. Mas quando a gente toca, a gente briga”. Apesar
da raiva, ela evitava demonstrar o que sentia: “As vezes, eu tenho vontade de dizer ‘Ah se eu
estou assim, se eu n&o posso fazer isso, N&o posso fazer aquilo, é por causa de ti’. Mas, ai, eu
sei também que jogar na cara, ndo vai adiantar nada”. Talvez evitasse expressar a raiva que
sentia do marido porque imaginava que ele ficaria triste: “Porque depois eu sei que ele vai
ficar triste”. De certo, por todos esses sentimentos, ndo costumava conversar com marido
sobre 0 HIV.

Ainda sobre o0 momento do diagndéstico, Carla contou que sentiu muita tristeza:
“Realmente fiquei bem triste”. Contudo, ela percebeu que o sentimento de tristeza surgiu
posteriormente, uns meses depois de receber a noticia, quando passou a entender o que estava
acontecendo com ela: “Mas, para mim, sabe, ndo tinha caido na realidade ainda. Tanto é que
eu, quando a [nome da enfermeira] falou que ela viu meus exames e quando ela me explicou
0 que &, 0 que eu tinha que fazer, eu agi normal, sabe. Acho que, depois de uns dois ou trés
meses, que eu fui comecar a pensar, dai eu ja estava entendendo o que estava acontecendo
comigo, que ai eu fiquei bem triste” .

Ademais, ficou evidente o quanto era dificil descobrir que estava infectada pelo HIV
durante a primeira gestacdo: “Fu ndo gostei que foi assim, sabe. Preferia que ele tivesse me
falado do que eu estar descobrindo. Porque para mim, depois de estar gravida, tu pensas,
primeira gravidez”. Para Carla, a experiéncia da maternidade parecia estar sendo bastante
afetada pelo HIV, principalmente pela impossibilidade de amamentar: “Quando a [nome da
enfermeira] ‘Ai, tu ndo vais poder amamentar, tu vais ter que tomar isso e aquilo’. Ndo é
assim um bicho de sete cabegas. Mas, para mim, era, entendeu. Eu queria ter uma gravidez
normal, ndo precisar tomar aquele monte de remédio, poder amamentar”. Devido a isso,
ficou claro que, para ela, a infeccdo pelo HIV impossibilitaria que ela vivenciasse uma

sensacdo de completude como mée: “Ndo pretendo ter mais filho, mas, nessas duas



151

gravidezes, eu acho que faltou isso, sabe. Eu queria ter uma gravidez completa, poder
amamentar”. Cabe destacar que, durante as entrevistas, quando questionada, ela negou que o
HIV estivesse afetando sua experiéncia como mée. Talvez, porque, de fato, na relacdo que
estabelecia com a filha, como descrito anteriormente, ela demonstrava grande satisfacdo com
a maternidade, principalmente apds seu nascimento.

No que se refere a revelagdo do diagndstico, Carla comentou que o marido queria que
ela ndo contasse para sua familia: “Porque ele tem medo. Ndo sei se é medo que ele tem. Ele
sempre ‘Ai, ndo conta nada para tua familia’ e ndo sei qué”. Entretanto, embora ele ainda
ndo soubesse, ela ja tinha conversado com a familia sobre seu diagndstico: “Eu ja falei para
minha familia. S6 que ele ndo sabe, porque acho que o medo dele é que a minha familia va
querer matar ele”. De acordo com ela, ao revelar o diagndstico para a familia, realmente, em
um primeiro momento, todos os familiares manifestaram revolta e tristeza: “Todo mundo
ficou revoltado, muito brabo, muito triste”. Quanto a avd, afirmou que ela demonstrou grande
revolta pelo marido ter transmitido o virus: “Quando ela ficou sabendo [que eu tenho HIV], a
minha avo ficou bem revoltada. Ela queria até mandar prender ele [marido] por causa disso.
Ai, eu conversei tudo com ela, expliquei. Que depois de tu fazeres um monte de exames, tu
saberes que tu ndo tens nada. Ai, depois se envolver com um cara, e ai tu descobrires que tu
pegaste por causa dele”. Posteriormente, quando engravidou da segunda filha, comentou que
a avé demonstrou preocupa¢do como seria para Carla uma gravidez agora ja sabendo que
estava com HIV: “Ela [avo] disse para mim ‘Ah, ndo quero que tu sigas esse caminho [de ter
muitos filhos], até porque tu ja sabes que tu tens [HIV], ai, para ti, depois vai ser mais dificil.
Ai, ela disse para mim ‘que esse seja o ultimo’ [filho]”. Ela ndo mencionou quais as
dificuldades que a avd imaginava que ela teria ao tornar-se mae novamente no contexto do
HIV. De todo modo, seus relatos sugerem que, em alguma medida, apesar de todas as
dificuldades vivenciadas por ter sido infectada pelo préprio marido, talvez se sentisse
compreendida pela avd, que parecia reconhecer que seria dificil uma gestacdo no contexto do
HIV.

Na familia, Carla também ja tinha conversado com as irmas sobre seu diagnostico. Seu
relato indicava que possivelmente a familia (no caso a avé e irmas) estava podendo aceitar sua
condicdo sorologica por ja terem vivenciado o diagnostico de HIV na familia: “/4 reagdo
delas] ndo foi muito assim, sabe, porque o meu pai faleceu de HIV. E a minha mde também ™.
Dessa forma, apés revelar diagndstico no ambiente familiar, parecia sentir-se aceita.

Similarmente, na familia do marido, a mée e os irmaos ja sabiam sobre o diagnostico:

“S6 os irmdos dele e a mae dele. O restante assim, de primos, sobrinhos ndo sabem”. Ela ndo
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comentou sobre as reacGes deles frente ao diagnostico. Apenas, referiu que, de modo geral, 0s
familiares do marido ndo costumavam indagar sobre HIV. A excecédo era a irma dele, que
costumava conversar com eles sobre o HIV, em virtude de entender sobre o diagnostico, pois
ela era profissional de saude e trabalhava em hospital: “4 unica que fala é essa irma e a mae
dele assim, mas a mae dele também néo fala muito assim, porque a mée dele é bem senhora
de idade, ela ndo entende muito. Agora a irmd dele, que ela é técnica de enfermagem, ela ja
sabe mais ou menos, ai ela toca no assunto”.

Quanto as filhas, durante a gestacdo, Carla comentou que ficava imaginando se teria
coragem em contar sobre seu diagndstico quando crescessem: “As vezes, eu penso que sim,
sabe. As vezes, eu fico imaginando, quando eles crescerem, se eu vou ter coragem de contar” .
Demonstrava davidas se revelaria o diagnéstico, quais reacdes que teriam e se isso mudaria a
relacdo com os filhos (primeira filha e o0 bebé que estava gestando): “E, se eu contar, o que
eles vdo achar de mim? O que eles v@o achar se eu falar toda a verdade da histéria? O que
eles vao achar do pai deles? Eu acho que, sei 1a, quando eles crescerem, acho que vai ter
essa davida assim. N&o sei qual o sentimento que eles vao ter de mim, mas eu acho que vai
mudar um pouco [a relagdo] ”.

J4, fora da familia, Carla evitava comentar sobre HIV, inclusive para aquelas pessoas
com quem convivia frequentemente: “As vizinhas do lado de casa [que estdo sempre ld em
casa] também ndo sabem”. Os relatos de Carla demonstravam que uma das suas
preocupacdes quanto a revelacdo do diagnostico para pessoas fora da familia era 0 medo do
preconceito. Por exemplo, logo ap6s o parto, no hospital, ela imaginou que se contasse a razdo
de ndo amamentar a filha, as outras mées mudariam a relacdo com ela: “Ai, tem que inventar
aquele monte de historia, porque eu ndo tenho coragem. Porque acho que, hoje em dia, ainda
ndo é um assunto esclarecido [HIV], que todo mundo aceita. Porque por mais que ‘Ah! Eu
ndo tenho preconceito’, mas eu se eu falasse ali, eu tenho certeza de que elas ndo iam me
olhar da mesma forma que estavam me olhando ali que estava numa boa. Se eu falasse ‘Nao,
eu ndo amamento, porque eu tenho HIV”, elas ja iam ficar meio assim. As pessoas ndo sdo
tdo esclarecidas”. 1sto €, parecia evitar revelar o diagnostico fora da familia pelo medo do
preconceito e de ndo ser aceita.

Ainda sobre a gravidez atual, Carla disse que evitava pensar sobre o HIV, tanto que s6
lembrava no momento em que tomava a medicagdo: “Eu so penso nisso quando vou tomar os
remédios”. Também ndo gostava de pensar sobre seu diagnostico: “Na minha gravidez, eu
ndo gosto de pensar, até porque se eu pensar, ja enlouque¢o. Ndo penso muito”.

Posteriormente, apds o nascimento da filha, de maneira idéntica, enfatizou que procurava ndo
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pensar a respeito da sua doenca: “Eu procuro ndo pensar, eu ndo penso!”. Nao sO nao
pensava como também relatou que ndo aceitava o diagnostico: “Até hoje, eu ndo aceito, sabe.
Eu ndo aceito que eu tenho HIV. Entéo, no dia a dia, eu esqueco, sabe. Eu ajo com as minhas
filhas, com a minha vida normal, como se eu ndo tivesse!”. ESsa atitude parecia ter o
proposito de evitar a tristeza: “Porque, se eu ficar pensando, acho que eu vou me sentir, ai,
ainda mais pra baixo, mais pra baixo. Entdo, eu procuro ndo pensar”’. Nesse momento,
depois do nascimento da filha, parecia conseguir expressar melhor que o que evitava era 0

sentimento de tristeza mobilizado pelo diagnostico.

Sintese sobre sentimentos e percepg¢des em relacdo a infec¢ao pelo HIV

Em conjunto, as descricbes de Carla sobre a infeccdo pelo HIV evidenciaram o
sentimento de raiva por ter sido infectada pelo marido, que ja sabia do diagnéstico ha muitos
anos. Além disso, seu diagnéstico ocorreu durante sua primeira gestacdo, gerando intenso
sofrimento. Era notavel o sentimento de tristeza e 0 quanto ela ndo aceitava o diagnéstico.
Tanto que ela procurava ndo pensar ou até mesmo falar sobre isso, visando evitar a tristeza
sentida ao dar-se conta de que estava vivendo com HIV.

Ademais, para Carla, uma das maiores dificuldades era a experiéncia da gestacdo no
contexto de HIV, pois um dos seus maiores desejos como mae era amamentar. Por isso, em
alguma medida, ao receber a noticia da gravidez atual, em um primeiro momento, pensou na
possibilidade de aborto, pois ndo queria novamente vivenciar uma nova gestacéo, ja que sabia
- por ja ter tido uma gestacdo com HIV- que isso implicaria ndo amamentar novamente e
retomar o tratamento do HIV. Em contraste com isso, posteriormente, apds o nascimento da
filha, a infeccdo pelo HIV ndo parecia influenciar tanto sua experiéncia de maternidade e a
relacdo com a filha. Era evidente que, ap6s a filha nascer, predominava sua satisfacao por ser
mée, que ndo parecia estar sendo tdo afetada pelo HIV.

J4, quanto a revelacdo do diagndstico, os relatos de Carla demonstraram que ela se
sentia aceita pelas pessoas que ja sabiam que ela vivia com HIV, incluindo o marido, sua
familia e a do marido. So era dificil revelar o diagndstico para os enteados e pessoas fora da
familia. Ficou clara a preocupacdo com o medo do preconceito de pessoas fora do contexto
familiar. Da mesma forma, demonstrou preocupacéo e davidas de como contaria sobre o HIV

para as filhas, quando crescessem, j& que imaginava que poderia mudar a relagdo com elas.
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Sentimentos e percepc6es em relacdo ao proprio tratamento

Conforme ja descrito anteriormente a categoria Sentimentos e percepcbes em relacdo
ao préprio tratamento, incluiu as descri¢cbes sobre as reacdes e 0s sentimentos maternos
frente ao proprio tratamento. Também foram incluidos os relatos maternos sobre fatores que
facilitavam e/ou dificultavam o uso da medicacdo antirretroviral e/ou a realizagdo de exames e
consultas. Os dados foram analisados longitudinalmente, incluindo o momento do inicio do
tratamento antirretroviral, o periodo da gestacdo, momento do parto/os primeiros dias de vida
no hospital e os primeiros trés meses de vida do bebé.

Carla iniciou a medicacdo antirretroviral no momento do diagndstico durante a
gestacdo da primeira filha. Na época, relatou que apresentou boa adesdo: “Na primeira
gravidez, eu tomei certinho, no quarto més, eu comecei a tomar e ndo parei até ganhar
[primeira filha] . Provavelmente, como ja descrito, sua ades@o deve ter sido adequada, pois
teve indicacdo para parto normal e ndo ocorreu transmissédo vertical.

Também, na gestacdo atual, na qual esperava a segunda filha, Carla relatou o desejo de
cuidar de sua saude: “Eu s6 quero me cuidar, tomar os meus remédios direitinho”. Dentre 0s
cuidados com a propria saude, relatou que procurava cuidar sua alimentacao e o tratamento
medicamentoso durante a gestacdo: “Agora eu, € uma coisa de mde. Cuido, tomo o0s
remédios, me alimento”. Especificamente, com relacdo a alimentacdo, imaginava que
auxiliaria na manutencdo do sistema imunologico: “Me cuido assim comendo bastante para

2

ndo baixar as defesas”. Esses relatos acima evidenciam que, para ela, esses eram cuidados
que estava tendo porque seria mde novamente. De fato, explicou que decidiu tomar
novamente o0 ARV na medida em que foi se apegando ao bebé que gestava: “Tu vais vendo o
bebé chutar, ai, tu vais se apegando, sabe. Ai, tua barriga vai crescendo, ai, tu ja vais
ganhando roupinha... Ai, esses pensamentos assim me fizeram mudar de ideia, mudar
totalmente, coisa que eu disse ‘Ah, eu ndo vou tomar remédio de novo’”. Mais ainda, quando
questionada sobre suas medidas de prevencdo da transmissédo do HIV para o bebé durante a
gestacéo, relatou que era tomar as medicagdes, indicando que ela estava adequadamente
orientada sobre as medidas profilaticas necessarias para evitar a transmissdo vertical.
Contudo, durante a gestacédo, para Carla, mesmo que estivesse decidida a cuidar da sua
salde, era bastante dificil a adesdo. De fato, durante a gestacéo, ela mencionou que, por vezes,
esquecia a medicacdo. Depois, apos o nascimento da filha, de forma mais clara, contou que na
gestacéo atual tinha interrompido por um tempo o uso da medicagédo: “Ja [na gestag¢do] da

Mariana, me deu uma revolta, sabe, no meio da minha gravidez, me revoltei muito em funcéo
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desses remédios. Ai! Eu nao! aceitava tomar esses remédios, ai, eu parei! . Deixou claro que
n&o aceitava tomar as medicacdes.

Ainda com relacdo as dificuldades de Carla em aderir a medicacgdo, talvez uma das
principais fosse que isso implicava em lembrar que ela estava infectada pelo HIV: “4i, para
mim, eu s6 penso que eu tenho [o virus] na hora [dos remédios] . Realmente, ficou evidente
que, por isso, 0 momento da medicacdo era extremamente dificil para ela: “Quando tu vais
tomar o remédio, tu lembras! tudo. Ai, tu ja te revoltas, jd ficas braba”.

Além disso, um dos fatores que parecia afetar a adesdo de Carla era 0 nimero de
comprimidos: “Porque, ai, pra mim, o maior martirio da gravidez é tomar aquele monte de
remédio. Seis remédios de manhd, seis de noite”. Da mesma forma, um dos seus relatos
sugere que o tamanho dos comprimidos poderia estar interferindo na sua adesdo: “E aquela
coisa, eu ndo queria engravidar, sabe. E por descuido mesmo, acho que foi falta de
responsabilidade mesmo que eu ja ndo gostando de tomar remédio, eu ndo ter tomado a
pilula, que é um remedinho s6, uma coisinha so”. Também, outra dificuldade parecia
relacionada a sua preocupacdo com o sigilo, ja que as pessoas que desconheciam seu
diagnostico possivelmente perguntariam o porqué da medicacdo: “Que as pessoas perguntam
‘Ah, porque tu tomas esse monte de remédio?’. Eu ndo gosto de estar expondo assim a vida
para todo mundo”. Contou que, diferentemente da primeira gravidez, na gravidez atual, por
sugestdo do marido, ela evitava tomar a medicagdo na frente de outras pessoas: “/na primeira
gravidez] eu tomava os remédios na frente das pessoas. Dai meu marido conversou comigo
[e me] disse ‘Nao toma [na frente das pessoas], porque tu sabes que vdo perguntar”. Por
causa disso e por ja ter vivenciado uma gestacdo no contexto do HIV, costumava ingerir 0s
medicamentos no quarto: “/na minha primeira gravidez] eu ndo entendia, ja ndo sabia,
tomava na frente de todo mundo, e aquelas perguntas enchiam o [meu] saco. Agora, néo,
agora eu tomo ja direitinho la no meu quarto”. Tal medida parece de alguma forma ter
contribuido para que ela conseguisse tomar a medicagéo.

Semelhantemente, principalmente durante o periodo da gestacdo, o marido de Carla
tentava incentiva-la a cuidar da sua saude, o que incluia continuar o tratamento antirretroviral
para proteger o bebé: “As vezes, se eu esqueco em tomar o remédio [ou] quando eu ndo quero
comer alguma coisa, que ele diz que é vitamina, ai, ele toca no assunto. Mas é so para me
fazer chantagem, sO para eu fazer as coisas. Ai, ele toca no assunto ‘Ai, olha ai o bebé’”
Enfatizou que, em especial no inicio da atual gestagdo, quando ela dizia que ndo tomaria a

medicacdo, ele costumava “brigar” com ela: “Ele ficou bem brabo ‘Ai, ndo sei por que tu
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inventaste gravidez, porque mulher so fica gravida porque quer’. Entdo, ele ficava bem
brabo, sabe, porque eu dizia que ndo ia tomar os remédios. Ai ele brigava”.

Além do marido, durante a gestacdo, outras pessoas pareciam estimular que ela
retomasse 0 tratamento. Por exemplo, ela comentou que o médico explicou os riscos da
interrupcdo do ARV, o que a deixou com medo: “O doutor [nome do médico] explicou o que
ia acontecer se eu parasse o remédio. E ai, eu fiquei com medo”. Pela preocupacdo com a
filha, ela decidiu voltar a tomar o antirretroviral durante a gestacdo: “Fiquei preocupada e
depois voltei a tomar os remédios”. Apesar de todas as dificuldades que ela tinha com a
medicacgdo, isso a motivou retomar o proprio tratamento: “Eu parei, e ai o doutor [nome do
médico] me puxou as orelhas, e eu continuei tomando”. Bem como, uma das suas cunhadas
(irmd do marido), que era profissional de salde, da sua maneira, incentivava que Carla
cuidasse da sua saude por causa da crianga que estava gestando: “Ela foi a unica que falou e
até [me] xingou também por causa da doenca ‘Ah, mais um [bebé]. Ai, se cuida para crian¢a
vim bem’. E a que mais briga comigo, sabe, em relacdo de eu me cuidar assim” .

Quanto a profilaxia da transmissdo do virus para o bebé, realmente, Carla demonstrava
conhecimento de que o uso da medicacdo na gestacdo era uma das medidas que poderiam
proteger seu filho. Se, de um lado, ela demonstrou clareza que a medicacdo era o que
possibilitaria evitar transmitir o virus para o bebé, por outro, ela destacou o quanto a
necessidade do ARV afetava sua gestacdo: “Hoje em dia tem remédio [para prevenir a
infeccdo do bebé]. Mas s6 que é uma coisa que eu briguei muito na minha gravidez, porque
eu ficava pensando que ‘Ai, agora tenho que tomar seis remédios de manha, seis remédios de
noite. Tem tanta mulher que ndo precisa tomar remédio nenhum, sé toma 14 o sulfato ferroso
e deu! E eu tenho que estar tomando esse monte de remédio’. Eu acho que, para mim, o que
afetou na minha gravidez foi isso: a histéria de remédio. Ah, até gostava de vir consultar,
adorava minhas consultas, s6 que na hora dos remédios era mais chato”. Tal relato
demonstra que o uso da medicacdo era muito dificil, ndo s6 pela quantidade de comprimidos,
mas porque ela gostaria de ndo necessitar “tomar remédio nenhum”.

Ja, no que se referem as consultas do pré-natal, Carla realizava com regularidade. Seu
relato evidenciava que ja tinha um vinculo com o meédico ginecologista por ja ter sido
acompanhada por ele na outra gestacdo: “Ai, pra mim, [o acompanhamento pré-natal] é
muito bom, sabe, porque 0 mesmo médico de antes € 0 mesmo médico de agora. Ai, eu ja [0]
conhego, converso com ele. Ele é bem legal”. Em virtude disso, nesta gravidez, conseguia
perguntar e esclarecer todas suas ddvidas durante o pré-natal: “Entdo, as minhas consultas

para mim sdo 6timas. Adoro. Tudo que eu tenho que perguntar duvida, qualquer coisa. Na
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primeira [gravidez], ja tinha aquela coisa que eu tinha vergonha. Agora ndo, agora para
mim é tranquilo”. Como se V&, durante as consultas do pré-natal, estava bastante satisfeita
com o atendimento recebido.

Por fim, cabe ressaltar que, ap6s o nascimento da filha, Carla ndo deu continuidade ao
proprio tratamento: “Eu ganhei a Mariana e depois eu ndo fiz mais nenhuma consulta”. De
certa forma, ela s se dava conta que deveria se tratar quando comparecia no servico de saude:
“Eu s6 caio na realidade que eu tenho [HIV] quando eu chego aqui. Quando eu chego aqui,
ai, vem tudo, que eu tenho que me tratar. Mas, dia a dia, assim, eu nem penso”. Da mesma
forma, também nos momentos da medicacdo da filha, ela costumava lembrar a propria
situacdo de salde e tratamento: “So na hora que tu tens que dar o remedinho ld, ai eu penso,
mas também ja procuro esquecer”. Entretanto, desde o parto da filha, ela s6 comparecia no

servico especializado para dar continuidade aos cuidados preventivos da filha.

Sintese de sentimentos e percepc¢des em relacdo ao proprio tratamento

Em conjunto, os relatos de Carla indicaram que o uso da medicacgdo antirretroviral era
extremamente dificil para ela. Durante a gestacdo da primeira filha, logo ap6s o diagnostico,
de acordo com seu relato, ela conseguiu tomar medicacOes corretamente. De fato, a primeira
filha pode nascer por parto normal e ndo foi infectada pelo HIV. J4, na gestacdo atual, da
segunda filha, ela teve muita dificuldade para a adesdo. Tanto durante a gestacdo como ap0s 0
parto, as dificuldades para adesdo a medicacdo antirretroviral pareciam relacionadas
principalmente ao fato de ela ndo aceitar seu diagndstico. Desse modo, ficou evidente que
possivelmente a medicacdo era evitada porque implicava em confrontar-se com a realidade de
que ela estava infectada pelo HIV, o que ela tentava esquecer. Por isso e porque sua
motivacao para dar continuidade ao tratamento era a preocupacdo com a saude da filha, apos
0 parto, ela abandonou completamente o tratamento do HIV, incluindo a medicagéo, os
exames e as consultas.

Além disso, pode-se pensar que as caracteristicas da medicacdo como o tamanho e a
guantidade dos comprimidos talvez estivessem dificultando a adesdo de Carla. Outra questao
que a preocupava era a manutencao de sigilo, ja que, na sua residéncia, algumas pessoas nao
sabiam que ela tinha HIV como os filhos do marido e também vizinhos que frequentavam sua
casa regularmente. Por isso, durante a gestacdo, ela evitava tomar a medicacdo na frente das

pessoas que desconheciam seu diagnostico.
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Outro aspecto que chamou a atencdo é que mesmo que Carla desejasse cuidar da sua
salde durante a gestacdo por todo seu apego com o bebé e também por estar informada
guanto aos riscos de transmissdo vertical, ela parou de tomar a medicacdo por um periodo.
Posteriormente, provavelmente por todo o acompanhamento pré-natal e as informacgdes
recebidas sobre os riscos de transmisséo vertical, ela retomou o0 uso da medicagdo neste
periodo. Similarmente, o marido e a cunhada buscaram alertad-la quanto & importancia da
adesdo para a saude do bebé e incentiva-la a cuidar-se adequadamente. Neste sentido, em
alguma medida, tanto a informag@o como o apoio recebidos na familia e no servico de saude
parecem ter auxiliado na adesdo durante a gestacdo. Contudo, o apoio social e a informacéo
parecem ter sido insuficientes, pois a carga viral de Carla estava detectavel no momento do
parto, impedindo o parto vaginal, e, apds o nascimento da filha, ela descontinuou o tratamento

do HIV, incluindo as consultas e exames.

Sentimentos e percepcdes em relacdo a saude e tratamento do bebé

Conforme ja descrito anteriormente a categoria Sentimentos e percep¢fes em relacdo
a saude e tratamento do bebé, incluiu os relatos maternos sobre preocupagfes da méde com a
salde do bebé durante a gestacdo, no momento do parto e durante os primeiros trés meses de
vida do beb& Também foram considerados os relatos sobre sentimentos e dificuldades
relacionadas ao tratamento preventivo do bebé, incluindo a administracdo do ARV e outras
medicacBes, 0 uso da mamadeira e a ndo amamentacdo. Os dados foram analisados
longitudinalmente, incluindo o periodo da gestacdo, 0 momento do parto/primeiros dias de
vida no hospital e os primeiros trés meses de vida do bebé.

Os relatos evidenciaram que, assim como na sua primeira gravidez, uma das
preocupacOes de Carla durante a gestacdo atual era se o filho nasceria saudavel: “/Na
primeira gravidez] Eu pensava muito se a crianga ia sair saudavel. Até agora, nessa
gravidez, também eu pensei”. Talvez, por esse medo, considerava que, como mae, uma das
prioridades deveria ser a saude do filho: “Eu acho que uma boa mde é saber cuidar direitinho
dos seus filhos. Sabendo dar educacéo, sabendo conversar com eles, cuidar deles direitinho,
levar, se tem que levar no médico, cuidar saude principalmente”. Apesar disso, durante a
gravidez, parecia que a preocupacdo com saude do filho foi amenizada em parte apos a
primeira ultrassonografia: “Mas dai quando eu fiz a ecografia, e 0 médico disse que estava
tudo bem, ai agora eu ndo penso mais [se a crianca ia sair saudavel]”. Realmente, descreveu

com satisfagdo o momento da ultrassonografia por possibilitar “ver” o bebé e saber que ele
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estava bem formado: “Foi 6timo, sabe, porque eu o vi. Tu vendo o nenezinho. A Unica coisa
que eu fiquei meio triste porque quando tu fazes uma eco[grafia], tu j& queres saber o sexo,
ai, ndo deu pra saber. Até ele disse que ja estava todo formadinho, porque ja estava com
quatro meses e meio”’. Nesse momento, s6 ficou chateada por ndo poder saber 0 sexo do bebé.

Além da preocupagdo com o desenvolvimento fetal, durante a gestagdo atual, Carla
expressou 0 medo de que o filho nascesse com baixo peso e necessitasse permanecer
hospitalizado apds o nascimento: “A minha primeira filha, ela teve que ficar dez dias no
hospital porque [nasceu] abaixo do peso. Entdo, eu estou me alimentando, estou comendo
mais, porque eu ndo quero que isso aconte¢ca com meu filho agora”. De fato, ela imaginava
que o filho nasceria pequeno: “Acho que vai nascer pequeninho”. Possivelmente, essas
expectativas e medos se deviam a experiéncia ja vivida com a primeira filha, que nasceu com
baixo peso, necessitando internacdo na UTI Neonatal.

Especificamente, quanto a realizagdo de exame soroldgico do filho, durante a
gestacdo, imaginava que seria tranquilo por ja ter vivenciado anteriormente essa experiéncia
com a primeira filha: “Eu ja passei por isso. Entdo, para mim, eu ja vou saber que € para o
bem dele. Vou ter uma rea¢ao bem normal e tranquila”. Obviamente, imaginava que sentiria
alivio se ndo ocorresse transmissdo do virus para o filho; e culpa, se o filho fosse infectado
pelo HIV: “Ah, vai ser um alivio [se vier resultado negativo], vai ser étimo. [Pergunta: E se
vier positivo?] Ai, eu vou me culpar. Talvez por ndo ter me cuidado direito. Porque na
realidade ele [bebé] ndo tem culpa, entdo vou me culpar bastante”.

J4, quanto a recomendac¢do do uso de mamadeira, durante a gestacdo, era notdria a
preocupacédo de Carla. Verbalizou que, assim como com a outra filha, tinha medo que o bebé
ndo aceitasse o leite artificial e/ou ndo engordasse: “Ah, isso eu tenho medo também agora do
bebé, se ele vai aceitar o leite, se ele vai engordar com o leite. Eu ndo sei”. Mesmo que, a
primeira filha j& tivesse aceitado o leite artificial, essa era uma das suas preocupacdes:
“Porque antes eu ganhava do posto, sabe, e a minha filha até gostava do leite assim, agora
esse [filho] eu ndo sei”. Com relagdo a isso, imaginava que solicitaria ajuda no posto de
salde como j& fizera com a primeira filha: “Ah, primeira coisa, se ele ndao aceitar o leite que
eu vou dar, eu ja vou ir ao posto. Era sempre o que eu fazia, se eu ndo sabia o que fazer dai
eu ia ao posto, conversava com o pediatra la e ai via com ele”. Caso o filho ndo aceitasse o
leite artificial e tivesse que comprar outro — diferente do fornecido pelo servi¢o de saude
pablico - outra preocupacdo era a questdo financeira: “Se ndo aceitar o tal leite, ai vou ver

com ele [pediatra], porque diz que sdo caros, ai € um medo também, imagina assim, ele
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receita ‘Oh, o leite de dezesseis reais’. Cruzes, eu também ndo estou trabalhando, é so o pai.
Ai eu tenho medo disso também. Ndo quero dar o leite mais vagabundo”.

Além destas preocupacdes com relacdo ao leite artificial, os relatos de Carla durante a
gestacdo demonstraram que ela imaginava que a expectativa do bebé era sugar o seio da mae:
“Ndo sei se ele [filho] vai gostar, porque eu acho que eles [os bebés] ja nascem com isso,
sabendo que vao chupar, sugar o seio da mée. E eu acho que [a] mamadeira, sei 14, eu acho
que eles ndo esperam isso, sabe”. Além disso, considerava que a amamentacdo era algo
exclusivo da mae e do bebé e que possibilitava uma proximidade fisica, pois o bebé sentiria o
cheiro da mée: “Eu acho que eles [bebés] ja sabem que eles vao ficar ali, até por causa do
cheiro da mae, vao ficar bem pertinho assim. Eu acho que a mamadeira néo € a mesma coisa.
Vamos supor, como a minha filha, se eu estava ocupada, ai, se tu ndo deres mamadeira para
ela, qualquer um da. E o peito, ndo, o peito é a mde”.

Mais do que isso, durante a gestacdo, era notério o sofrimento de Carla por saber que
ndo poderia amamentar. N&o queria lidar novamente com os questionamentos das pessoas
sobre o porqué da ndo amamentagdo: “Todas [as] pessoas perguntam que é normal ‘Ai, mas é
bom para o bebé, porque tu ndo estas amamentando?’. Ai tem que la inventar sempre uma
desculpa ‘Ah ndo tem leite, ai ndo quis pegar o peito” sempre inventando. Ndo queria passar
por isso de novo”. Além disso, durante a gestacdo, espontaneamente, ela verbalizou que um
dos seus desejos como mae era amamentar: “Eu vejo as outras mdes amamentando e para
mim parece ser um sonho, sabe, é uma coisa que eu queria”’. Sua vontade de amamentar
parecia ser por saber que o leite materno € considerado importante para o bebé: “Eu tinha
vontade de saber como é que é, sabe. E até porque tu olhas assim nas propagandas ‘Ai, o
leite materno é mais importante para o bebé’. E até ja te falei, tudo que [tu] lé, vé assim ‘leite
materno ¢ melhor’”. Também porque sentia que se ndo amamentasse, ndo seria uma mae
completa: “Eu fiquei assim ‘Serd que ndo da pra dar o leite para ela?’. Ai, eu até tentei assim
‘Ah, mas sera que ndo da para dar?’. ‘Ndo’, ai o médico respondeu ‘Ndo, ndo pode, tu
tomaste remédio a gravidez toda, como é que tu vai fazer isso agora no final?’. Dai para mim
ndo é uma mde por completo, sabe. Eu acho que é isso. Eu ndo me sinto uma mde completa”.
Tanto que, logo que ficou sabendo sobre a recomendacdo da ndo amamentacdo durante a
gestacdo da primeira filha, ficou com ddvida se realmente ndo poderia amamentar: “Jd bem
no comego da [primeira] gravidez ja sabia que ndo ia poder amamentar, mas ai eu néo
acreditei. Ai, foi indo, foi indo, ai la por uns oito meses assim que eu perguntei para o doutor,
se eu ia poder ou ndo, e ai ele disse que ndao!”. Possivelmente, por todo seu desejo, referiu

sentimento de revolta com relacdo as mulheres que decidiam ndo amamentar: “Eu fico bem
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braba quando eu vejo [outras mdes dizendo] ‘Ah, eu ndo vou dar mais mama porque morde’,
ou sendo, com dois, trés meses quando vé a crianga ja nem esta mais mamando, e a mée la
cheia de leite. Ai, isso ai me revolta um pouco”.

Por outro lado, para Carla, possivelmente também era dificil ver as mulheres que
decidiam amamentar seus filhos. Por exemplo, ao descrever sua experiéncia com a primeira
filha, relatou o quanto a mamadeira envolvia diversas tarefas (como, por exemplo, esquentar o
leite): “Entdo quando a minha filha nasceu e a dela [irmd] nasceu, ela amamentava, e eu
comecei a ver que eu ndo. Que tinha toda aquela funcdo de esquentar mamadeira, fazer
mamadeira, lavar mamadeira na agua quente, toda aquela funcéo. E ela, ndo, era so tirar o
peito ali para fora e deu”. Embora tentasse amenizar, considerava mais trabalhoso dar a
mamadeira do que amamentar: “Ai, eu fiquei assim Bah! Ai, ndo, ah, ndo ter trabalho, sabe,
por ter todo aquele trabalho. Também adorei fazer isso, dar mamadeira, aquelas
mamadeirinhas bem pequeninhas. Mas é que é aquela curiosidade, de ela [irma] estar ali
amamentando, se a gente fosse sair junta era eu que tinha que estar levando a mamadeira. E
ela [irmd] ndo, era so tirar o peito ali”.

Ja, quanto ao parto, durante a gestacao, Carla expressou o desejo que pudesse ter um
parto vaginal: “E a [minha] preocupagdo é que ndo seja cesarea. Ndo quero cesdrea, porque
eu vejo as mulheres sofrendo muito depois, fazendo cesarea, elas sofrem demais. Eu quero
parto normal”. Contudo, posteriormente, no momento do parto, em funcéo da carga viral, foi
indicada a cesariana. De modo geral, ao relatar sobre o parto, demonstrou satisfacdo por nédo
ter sido um parto agendado: “Por um lado, eu ndo queria a cesdrea, porque ai tem que ter
[um] dia certinho, [uma] hora certinha, e [isso] ndo é legal, sabe. E da Mariana, ndo. E a
Mariana ia ter que vir de qualquer jeito. Se néo fizesse cesarea, ela ia vir de parto normal
naquele dia mesmo. Entdo ndo foi aquela coisa marcada, que a cesarea marcada, é tdo
chato. Foi muito bom, eu gostei, adorei! ”. Neste momento, no que se refere aos cuidados da
sua saude e do bebé, incluindo a profilaxia da transmissdo vertical, ela parecia confiar na
equipe de saude: “Ah, ndo dei muita importancia, sabe, porque assim se eles botaram ali
[medicacdo] em mim porque eu nem sabia se era o remédio [antirretroviral] ou ndo, so sei
que botaram. Bom, se botaram é porque precisa, é porque eu tenho que botar, eles sabem o
que estdo fazendo. Entdo eu deixava. Vinham me examinar, eu deixava”.

Ainda quanto ao momento do parto, Carla destacou que foi muito bom poder ficar um
tempo com a filha: “Foi muito bom assim, sabe, ai botaram ela [filha] do meu ladinho. Ela
ficou ld um pouquinho”. Também, a presen¢a do marido foi tranquilizadora para ela, gerando

uma sensacdo de alivio e possivelmente de amparo: “Ele estava parado do meu lado. Um
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susto e uma sensagdo de alivio. ‘Ah, ele estava aqui!’. Porque a gente se sente sozinha. Ndo
sei, eu me senti sozinha, no primeiro, ndo, mas agora’’. Do mesmo modo, de modo geral,
mostrou-se satisfeita com o atendimento recebido: “As gurias [profissionais] que estavam ld
me ajudaram a convencer 0 meu marido a assistir o parto. E os medicos foram 6timos. Eu
gostei de todo mundo que estava ld na sala na hora da cesarea”. Além do auxilio para
participacdo do marido no momento do parto, que era seu desejo, também relatou que pdde
estar com a filha nos primeiros momentos logo apds ela nascer por orientacao de uma médica:
“Me mostraram assim do lado, ai, a médica que disse ‘bota perto da mae’ e ai botaram aqui
assim em mim”.

Por outro lado, ao relatar suas preocupagdes com a filha durante o parto, Carla
descreveu o medo da transmisséo vertical: “A wultima vez que eu fiz a minha carga viral estava
um pouquinho alta, além do que [poderia] para poder fazer o parto normal. Ai, eu me
preocupava com isso. ‘Ai, sera que vai [afetar minha filha]?’. Porque pelo o que o médico
me explicou é mais na hora de nascer que tem todo aquele contato com o sangue e aquela
coisa. Acho que foi a minha maior preocupacao foi essa que a carga viral pudesse afetar a
minha filha”. Seu relato também evidenciou que ela estava orientada quanto ao risco de
transmissdo do virus da mae para o filho no momento do parto por conta da sua carga viral
alta.

Contudo, cabe destacar que 0 momento do parto também envolveu situacbes que
geraram bastante angustia. Por exemplo, pela demora dos resultados do exame de carga viral,
a definicdo do tipo de parto ocorreu somente na hora do parto. Essa incerteza se seria possivel
um parto vaginal ou indicada cesariana acabou gerando muito nervosismo e angustia: “Eu so
ndo gostei daquela agonia antes de ganhar que [eles] nédo sabiam se seria cesarea ou parto
normal. E eu ja estava com dor e ja olhava as mulheres gritando do meu lado, e dai eu fiquei
mais nervosa ‘Ai, meu Deus, e agora?’. E ndo aparecia ninguém para me dizer se era
cesdrea ou se era parto normal”’. Ficou evidente que, além de toda essa indefinicdo, a falta de
informacgdo por parte da equipe de salde parece ter adicionado mais tensdo ainda a este
momento normalmente ja angustiante. Por isso e, também por toda dor, sentiu-se aliviada
quando recebeu a noticia que seria uma cesariana: “Ai, aquela dor horrivel. E ai até que uma
hora a mulher disse ‘Ah, vai ser cesarea’. Eu disse ‘Ai, coisa boa’ porque eu ja sabia toda a
dor que eu ia passar [porgue] minha primeira filha foi parto normal. E ai acho que eu fiquei
com mais medo que eu ia passar tudo aquilo de novo. Dai, quando ela falou que ia ser
cesarea, ai eu ‘Ah, coisa boa’”. Por outro lado, no momento do parto, referiu preocupacgéo

que pudesse sentir muita dor depois da cesariana: “O que eu me preocupava na hora da
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cesarea era isso: Agora eu vou sair dessa cama, vai passar a anestesia e vai doer um monte.
Minha preocupacao foi essa, mas no final eu vi que ndo era nada disso”.

De forma bastante similar, durante o periodo que permaneceu com a filha no hospital,
Carla ficou bastante insatisfeita com atendimento recebido dos profissionais responsaveis pela
preparacdo da mamadeira da filha. Contou que, mesmo se a filha ja estivesse com fome,
necessitava esperar o horario da mamadeira, que foi definido pela equipe de saude que seria a
cada trés horas: “A unica coisa que eu ndo gostei foi na hora de dar o leite. Eu fiquei muito
com muita raiva daquelas meninas [profissionais] 1a, as mulheres que ficam & - acho que é
neonatal - que é 1& que era feito o leitinho. Porque tinha que mamar de trés em trés horas.
Esta certo, so que assim: quando uma crianca chora, as maes vao ali e enfiam o peito, e com
a minha filha, ndo. Eu via que ela estava chorando, eu enfiava aquele bico, ela chupava,
chupava com tanta forca e teve uma noite que eu fiquei caminhando no corredor com ela e ia
la pedir o leite, e elas ‘Ah! Mas ndo esta na hora ainda, mae’. Eu disse ‘Tudo bem, ndo esta
na hora, mas a minha filha esta com fome’”. Por perceber que a quantidade de leite era
insuficiente para a filha, ela conversou com o pediatra. Entretanto, foi orientada a seguir a
mesma quantidade de leite: “No outro dia, eu falei com o pediatra, e pedi se ndo dava para
aumentar [o leite] porque acho que aquilo ali ndo estava suficiente para [a] minha filha. E
ele disse que tinha de ser 100 ml porque ela estava com dois dias [de vida] ”. Nao apenas a
mamadeira era liberada somente a cada trés horas como também ocorreu atraso no horario da
mamadeira: “De tarde, também eu fui ld, e elas ‘Ndo, ndo pode, tem que ser no hordrio’.
Depois ‘Esta muito quente, espera mais um pouquinho’. ‘Deixa que a gente leva la no
quarto’. Ai, fiquei uma hora e meia la esperando, ja tinha até passado, dai eu fui 14 buscar o
leite. Porque se passava do horario, elas buscavam o leite e depois s6 no outro horario, ai eu
tinha que ir 1a correndo antes que passasse 0 horario do leite porque sendo iam levar o leite.
Al, isso ai eu ndo gostei, sabe, fiquei muito chateada”. Por tudo isso, 0 uso da mamadeira
durante o periodo em que esteve com a filha no hospital mobilizou muita raiva e insatisfacéo
de Carla no que tange ao atendimento dos profissionais de salde.

Ainda, no que se referem a esses primeiros dias da filha, ainda no hospital, os relatos
de Carla indicavam o temor de que outras pessoas cuidassem da filha sem sua presenca: “Eu
ndo fiz isso, porque eu morro de medo. Mas outra menina [mae] ‘Ah, repara o meu nené’; e
eu, ‘Claro’. Mas hoje em dia a gente vé tanta coisa que eu ndo fiz isso de jeito nenhum”.
Também descreveu que, quando a filha nasceu, em um primeiro momento, como ja era sua
expectativa na gestacdo, sua impressédo era que a filha era muito fragil e pequena: “Eu achei

ela muito linda e tdo fragil porque era tdo pequenininha, ela nasceu tdo miudinha. As vezes,
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eu estava até com medo de pegar ela. ‘Ai, Meu Deus, ela é tdo pequeninha’. Mas, agora ela
estd tdo gorda! tdo bochechuda”. Por isso, como se vé&, um dos medos de Carla durante os
primeiros dias de vida da filha era pega-la no colo.

Também, durante os primeiros dias no hospital, Carla referiu medo de que a filha
tivesse que permanecer no hospital: “Eu fiquei com medo, porque a minha primeira filha, ela
ficou dez dias internada [na UTI]. Ent&o, eu j& ndo via a hora de sair do hospital, de receber
alta para ndo acontecer a mesma coisa. Queria sair. Mas gracas a Deus, ela estava bem,
estava sadia e a gente saiu na sexta [trés dias depois da data do parto] ”. 1sso possivelmente
pelo fato da primeira filha ter sido internada dez dias em UTI Neonatal.

Ap0s o parto, j& em casa, quanto as preocupagdes do marido, na visao de Carla, em
funcdo da adesédo inadequada a medicacdo antirretroviral durante a gestacdo, ele considerava
que a filha necessitava mais cuidados e atencdo: “Eu acho que ele também ficou assustado,
sei la. Acho por causa também que ele diz que nessa gravidez eu ndo me tratei muito bem.
Entao, ele diz ‘A Mariana tem que ter todo mais um cuidado’. Até concordo, sabe, porque ela
nasceu tdo miudinha, tdo assim que ela ndo podia dar um gritinho, que a gente ja estava ali
em volta para ver como [ela] estava’”. Mesmo que concordasse com o marido, parecia que,
para ela, a necessidade de cuidado se devia mais ao tamanho da filha.

Em casa, ainda no que se refere as preocupaces de Carla com a salde da filha,
parecia ficar bastante angustiada quando a filha apresentava algum sintoma ou eventualmente
guando estava brincando em outro ambiente da casa. Por exemplo, se a filha estivesse no
berco e gritasse, ela relatou ficar assustada: “As vezes, eu até me assusto. Porque ds vezes ela
esta4 no berco, eu tenho aqueles brinquedinhos, ela esta brincando, ela da uns gritos, eu ja
saio correndo, digo ‘Meu Deus, o que houve?’. Ai, eu vou la, e ela esta rindo”. Quanto a
sintomas, referiu preocupacéo e duvidas quando a filha apresentou alergia: “So essas duvidas
que as vezes surgem, alguma coisa. Em funcéo de ela ter muita alergia a 13, ai eu fico bem
preocupada”. Mesmo que fosse a segunda filha, muitas vezes, eram situagcdes novas para ela:
“Nunca tinha passado por isso. Isso ai me preocupou”. Tanto, que quando surgia algum
sintoma, logo procurava o servico de saude: “Pensava tudo de ruim. ‘Que serd que aconteceu
com a minha filha?’. Ai ja levava no posto. ‘Ndo, é normal’”.

Além disso, logo ap6s o nascimento, Carla contou que a filha necessitou realizar um
eletrocardiograma. Neste exame, foi identificado um problema do coragédo, que necessitaria
ser reavaliado futuramente: “E, logo quando ela nasceu ela passou por uma pediatra, ela
pediu um eletrocardiograma... Ai ele [o médico] disse que ela tem um soprinho no coracao.

SO que ele disse que ndo ia dar remédio, que era para eu esperar de quatro a cinco meses. Ali,
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era para eu voltar 14, que ele ia repetir o exame, ai talvez [ela] va tomar remédio ou ndo” .
Frente a essa situagdo, expressou preocupacdo com a saude da filha: “Ah, foi preocupante,
sabe. Ah, um eletrocardiograma. ‘Ai, o que ela tem?’”. Ap0s a realizacdo do exame, segundo
seu relato, o0 médico procurou tranquiliza-la, pois era necessario outro exame para avaliar se
ela realmente estava com algum problema no coragéo: “Ele [disse] ‘Mae, ndo é nada que tu
tenhas que ficar preocupada de ndo dormir de noite. Nao! A gente vai ver os exames, ela esta
com um soprinho no coragdo, so que é bem pouquinho. Ai, a gente vai esperar’. Talvez até
porque ela era muito nova, acho que ela tinha um més, eu acho. ‘Ela é muito novinha, vamos
esperar uns quatro, cinco meses. Ai tu voltas aqui, e a gente faz. Tu vais ver que talvez ela
nem tenha mais nada’”. Da mesma forma, por perceber uma avaliagcdo bastante minuciosa da
pediatra durante a consulta, parecia satisfeita com o atendimento pediatrico: “Porque pediatra
¢ aquela mesma coisa: tira a roupinha, bota na balanca, mede a cabecinha, vé o
comprimento. Isso ai o posto faz. Agora a doutora [nome do médico], ndo. Ela examinou
bem, ela examinou o ouvido, a garganta. Tanto é que ela viu que estava com um soprinho no
coragdo. Eu gostei dela. Adorei”. Talvez estivesse podendo sentir-se segura que a filha estava
sendo bem cuidada pelos profissionais de saude também por estar recebendo informacdes
sobre a situacdo de salde da filha.

Especificamente, quanto ao tratamento preventivo da filha, ficou claro que a principal
preocupacédo de Carla era cuidar o horario da medicacdo: “Mas para mim era bem certinho o
horario. Meio-dia e meia-noite. Ndo podia esquecer aquele hordrio”. Além disso, como nem
todas as pessoas que conviviam com ela na casa sabiam seu diagnostico, outra preocupacdo
parecia ser preservar o0 sigilo: “Ai, como em funcdo de que tem muita! gente la em casa ‘Ah,
ela tem que tomar um antibiotico’. Porque todo mundo pergunta ‘Ai, porque tu td dando esse
remédio?’”. Uma das suas estratégias para evitar questionamentos sobre o tratamento
preventivo da filha era dar o remédio em um ambiente privado da casa: “E essa funcdo, ds
vezes, eu me enfiava no quarto e dava o remedinho”. J4, a outra medicacdo (antibiotico) por
ser comumente indicada para qualquer crianga, para ela, era bem mais facil de administrar:
“Agora é mais facil, porque é o Bactrim, que geralmente ddo para crian¢a”. Entretanto, disse
que, as vezes, a filha ndo aceitava o antibidtico (Bactrim): “No comeco, ela tomava tudo
direitinho. Agora, eu dou para ela, que ainda tem que dar o Bactrim, ela bota tudo fora”.
Geralmente, se necessario, solicitava ajuda para o marido: “Ah, eu pedia ajuda. Ai, Claudio,
da para mim que ela esta botando tudo! fora. Ai ele pegava, pegava ela no colo, enfiava a
seringuinha e dava o remeédio”. Nestas situacOes, percebia que ele realmente conseguia

administrar a medicagédo: “E ele que consegue dar o remédio direitinho”.
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Além dos cuidados com a medicagdo da filha, ela estava realizando acompanhamento
pediatrico. Durante os primeiros trés meses de vida, a filha de Carla ja tinha realizado trés
consultas pediatricas na unidade basica de saide e uma no servi¢o especializado. Embora
estivesse cuidando adequadamente do tratamento preventivo da filha (incluindo as consultas,
exames e medicages), no que se refere as consultas no servico especializado, uma das
insatisfacGes de Carla era o longo tempo de espera: “Achei ela [pediatra] super legal. Apesar
de o dia que eu vim, ela me deixou por ultimo. Eu fui a Gltima a ser chamada, sai daqui sete
horas da noite”. Também seu relato sugere que a qualidade da consulta médica poderia
interferir futuramente na continuidade do seguimento no servico especializado: “Ndo sei, as
vezes, eu trago no pediatra do hospital, mas a mesma coisa que ele faz, o pessoal do posto
faz. Ai, as vezes, ndo tenho nem vontade de voltar por causa do pediatra’.

Além disso, cabe destacar que outro aspecto que poderia vir a dificultar os cuidados
com a saude da filha era 0 medo de revelacdo do seu diagnostico. Carla costumava vacinar a
filha na unidade basica de salde. Nestes momentos, se preocupava em esconder a carteira de
vacinagdo para evitar que soubessem seu diagnostico: “Entdo tem coisas que eu acho normal,
como carteirinha de vacinacdo. Ai, as mulheres do posto vém, e eu ja tenho que fazer toda
uma coisa para as pessoas ndo verem [a carteirinha], sé na funcéo disso [HIV], porque, ai,
ai tem que esconder a carteirinha. VEém uma agente [comunitéria de salde] que nédo é la da
minha area ‘Ah, posso ver a carteirinha?’. ‘Ah, ndo, ndo estd aqui’, alguma coisa assim”.
Como se V€, por ter encontrado uma forma de preservar o sigilo do seu diagndstico, ela estava
conseguindo frequentar regularmente a unidade bésica de saide e, assim, cuidar da satde da
filha.

Ja, com relacdo aos exames de carga viral, quando a filha estava com quatro meses,
Carla ainda aguardava resultado do primeiro exame. Expressou muito medo de que pudesse
ter acontecido a transmissdo do HIV para a filha em funcéo de ndo ter tomado a medicagéo
antirretroviral durante a gestacao: “Ah, fico com medo em fungdo que, como eu te falei, eu ndo
tomei remédio, eu fico com medo bastante assim que vd dar alguma coisa”. A0 mesmo
tempo, ja procurava pensar que isso ndo aconteceria: “Mas também na mesma hora que eu
penso que vai dar alguma coisa, eu ja penso que ndo, que ndo vai dar nada! Ela esta
direitinha, eu dei o remédio tudo direitinho, dei o xaropinho direitinho”. Ela parecia se
assegurar gque a filha ndo teria se infectado na medida em que tinha cuidado rigorosamente o
tratamento preventivo da filha: “Acho que nao [corre risco de ser infectada]! Dei o remédio
tudo certinho, tudo direitinho”. Realmente, ficou evidente o quanto era dificil para Carla

pensar sobre a possibilidade de transmisséo do virus, ja que gerava intenso sentimento de
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culpa: “Como te falei naquela hora, serd que tem, serd que ndo tem. Mas também ndo gosto
de pensar muito, porque — que ndo acontega — mas caso vier, eu vou me culpar muito! Ja vou
me sentir uma das piores pessoas do mundo. Entéo, eu ndo penso, eu prefiro ndo pensar”.

Além deste sentimento de culpa, apos o nascimento da filha, Carla também expressou
sua tristeza frente a ndo amamentacdo: “Poxa, essas maes que tem a oportunidade de
amamentar. Acho que essas méaes que tiram o peito, eu acho que ndo pensam, ndo tem
emogdo, ndo tem alegria”. Sentia-se triste por perceber que algumas mulheres néo
amamentavam apesar de terem essa oportunidade ou até mesmo quando O assunto era
comentado: “Quando fala esse assunto, eu fico muito triste”. Como j& tinha verbalizado
durante a gestacéo, neste momento, também percebia o quanto o contato fisico entre a mée e o
bebé e as tarefas envolvidas eram diferentes quando a crianca era alimentada pela mamadeira:
“No peito, a crianga estda mais perto, ndo precisa esquentar, ndo precisa ficar se levantando.
E ja, a mamadeira, ndo, tem que esquentar, tem que lavar a mamadeira depois”. Neste
momento apds o parto, ficou bastante claro o quanto sentia raiva e tristeza por ndo estar
podendo amamentar a filha: “Isso é o que mais me deixa triste. Eu ja cheguei a chorar e néo
foi uma ou duas vezes em relacdo a isso, porque ah, eu sei la, eu ndo sei se é a sensacdo de
uma crianca mamar no peito, e hoje em dia tem tanta propaganda para as maes
amamentarem o seu filho, fico as vezes furiosa com essas maes que ddo mamar até os dois
meses depois jd enfiam uma mamadeira”. Em certa medida, mesmo que soubesse que isso
ndo era possivel, talvez ainda tivesse ddvida - quem sabe até alguma esperanca - se no futuro
poderia amamentar outro filho: “E acho que, mesmo se eu tiver outro filho, agora mais
adiante, também ndo vou poder amamentar”.

Contudo, ao falar sobre os momentos que alimentava a filha através da mamadeira, em
comparacdo ao que descrevera durante a gestacdo, o relato de Carla sugeria que, naquele
momento, ela estava menos angustiada e preocupada com isso: “Ah, para mim ja é normal
assim, sabe. Porque as pessoas ja nao perguntam tanto! Também acho que j& estou mais
aliviada, faceira, agora em qualquer lugar eu ja pego a mamadeira”. Também, de forma
bastante diferente da orientacdo recebida no hospital, a pediatra sugeriu que, se ela quisesse,
poderia flexibilizar o horario da mamadeira ou aumentar a quantidade de leite: “Fu falei com
a pediatra ali do posto, e ela disse que se eu quisesse, ou aumentava o leite ou podia
intercalar... ‘Como ela é muito pequeninha, tu podes até dar de duas em duas horas, quando
tu vés que ela esta com fome, tu podes da um pouquinho’” .

Da mesma forma, diferentemente do que j& imaginara em outros momentos, Carla

referiu que ndo ficava pensando como antes que seria avaliada pelas pessoas por ndo estar
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amamentando: “Porque antes assim - N80 Sel se era coisa da minha cabega — mas as pessoas
ficavam me olhando. ‘Olha ai, oh, ndo deu no peito’. ‘Ah, ela ndo esta amamentando o filho’.
‘Ah, tirou o peito’. Porque geralmente as mdes fazem isso, tiram o peito”. Também estava
satisfeita pelo acesso ao leite artificial, possibilitando que ela alimentasse a filha: “Eu me
sinto satisfeita por ter o que dar para minha filha, porque a minha v foi comprar uma lata
de leite, que eu fui para casa dela, é 45 reais uma lata. E hoje em dia eu ganho do posto”.

Além desses aspectos, durante 0s momentos nos quais ela alimentava a filha através da
mamadeira, diferente do que Carla imaginava durante a gestacdo, ela parecia estar
estabelecendo intimidade, proximidade e comunicagdo com a filha: “Na hora do mamar, ela
pega na minha mado, fica me olhando nos olhos, eu também fico olhando”. Disse que a filha
fica bastante tranquila: “Na hora de mamar, ela fica bem quietinha”. Da mesma forma, ela
percebia que ela estava engordando: “Ela esta engordando bem, entdo, eu ndo tenho
nenhuma preocupagdo [com a alimenta¢do] .

Realmente, neste momento que a filha ja estava com quatro meses, Carla estava
surpresa como ela tinha engordado e crescido: “Acho que ela vai ser bem alta. Porque ela
cresceu de um jeito assim. As vezes, eu fico me lembrando como ela era miudinha,
pequeninha. E agora ela estd tdo gorda e muito espichada”. Era notavel o quanto neste
momento estava bastante satisfeita por perceber que a filha estava saudavel e esperta: “Me
sinto satisfeita de ver que ela estd bem, que ela estd com saude, que ela é bem sapeca,

esperta! Me sinto bem satisfeita”.

Sintese sobre sentimentos e percepg¢des em relacdo a satde e tratamento do bebé

Em conjunto, os relatos de Carla evidenciaram que as principais preocupacdes dela
durante a gravidez era se o bebé nasceria saudavel, aceitaria o leite artificial e,
consequentemente, engordaria. Também manifestou 0 medo de que o bebé nascesse com
baixo peso, como a primeira filha, e necessitasse internacdo em UTI Neonatal. Neste periodo
da gestacéo, as ultrassonografias parecem ter possibilitado diminuir em alguma medida tais
preocupacg0Oes, na medida em que permitia que ela percebesse o desenvolvimento fetal.

Logo apos a filha nascer, principalmente nos primeiros dias de vida, Carla ainda
considerava a filha bastante fragil e pequena, inclusive temendo pega-la no colo e/ou que
outras pessoas a cuidassem, bem como imaginando que sua filha poderia necessitar internagéo
na UTI Neonatal. J4, durante o parto, ficou claro que seu medo era que a filha pudesse ser

infectada pelo HIV, que decorria principalmente do seu conhecimento dos riscos de
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transmissdo vertical relacionados ao abandono do préprio tratamento e sua carga viral no
momento do parto, acima do que era recomendado para um parto vaginal (abaixo de 1.000
copias/ml). De modo geral, mostrou-se satisfeita com o atendimento recebido da equipe de
salide nesse momento, com destaque para o incentivo e 0 apoio para a participacdo do marido
no momento do parto, a confianca de que seriam efetuadas as medidas de profilaxia do HIV e
a possibilidade de estar com a filha nos primeiros minutos de vida. Todavia, a demora do
resultado do ultimo exame de carga viral e, por conseguinte, a falta de informacdes quanto ao
tipo de parto, que foi decidido apenas na hora, parece ter adicionado bastante angustia e
desamparo para esse momento, que por si sd, ja € normalmente tdo incerto e angustiante.

J4, em casa, no que se refere a salde da filha, assim como o marido, Carla ainda
considerava que a filha necessitava bastante atencéo e cuidados. Tanto que, mesmo que fosse
a segunda filha, quando surgiam sintomas relativamente comuns em bebés pequenos, ja se
preocupava e procurava o servi¢o de salde. Durante esses primeiros meses de vida da filha,
sua principal preocupacdo era realizar o tratamento preventivo, incluindo as consultas
pediatricas, medicacdes e exames. De fato, auxiliada pelo marido, ela estava cuidando
adequadamente da salde da filha. Embora ndo interferissem nos cuidados com a salde da
filha, uma das dificuldades era a preocupacdo com o sigilo do diagnostico.

Especificamente, com relacdo ao exame soroldgico da filha, assim como na gestacao,
neste momento, ap6s o parto, no qual aguardava o resultado, era evidente o0 medo de Carla
que pudesse ter transmitido o virus para a filha. Em funcdo da adesdo inadequada durante a
gravidez, isso gerava intenso sentimento de culpa e, possivelmente, por isso, evitava pensar
sobre essa possibilidade. Por estar cuidando rigorosamente do tratamento preventivo da filha
depois do seu nascimento, tentava se reassegurar que seria possivel protegé-la do HIV.

Ainda quanto as medidas profilaticas, desde a gestacdo, era inegavel a tristeza de Carla
quanto a ndo amamentacao. Embora soubesse que era uma medida para evitar a transmissao
vertical, ela considerava que o aleitamento materno possibilitaria uma sensagdo de plenitude
como mae, uma intimidade e um contato fisico com a filha. Da mesma forma, imaginava que,
do ponto de vista do bebé, também seria melhor ser amamentado através do seio materno. Por
tudo isso, parecia bastante dificil para Carla perceber que outras mulheres podiam amamentar
0 que, na visao dela, seria mais facil, enquanto outras, mesmo podendo, optavam por dar a
mamadeira. Em contraste com isso, posteriormente, embora ainda demonstrasse tristeza e
revolta, esses sentimentos mobilizados pela impossibilidade de amamentar, tdo intensificados
durante a gestacao, pareciam amenizados a medida que estava percebendo que a filha estava
aceitando o leite artificial, crescendo e saudavel. Semelhantemente, diferentemente do que ela
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parece ter vivenciado na primeira gravidez, sentia-se satisfeita nos momentos que alimentava
sua filha talvez porque estivesse conseguindo estabelecer uma relacdo de bastante
proximidade, comunicacdo e intimidade. Realmente, neste momento em que era mée pela
segunda vez, o medo de ser julgada e/ou como manteria o sigilo do diagndstico pareciam
atenuados.

Por fim, no que diz respeito a equipe de salde, obviamente as atitudes dos
profissionais e a organizacao dos servigos de saude influenciaram sobremaneira as vivéncias
de Carla como mée. Por exemplo, nos primeiros dias de vida no hospital, o atraso e a rigidez
do horério da mamadeira da filha adicionaram estresse para esse momento da alimentacéo,
que ja era bastante angustiante. Em contrapartida, na medida em que recebia informacGes
claras e detalhadas sobre a saude da filha, outras experiéncias de atendimento (por exemplo,
explicacbes sobre os resultados do eletrocardiograma) parecem ter propiciado diminuir suas
ansiedades como mae. Dessa forma, ficou evidente que, quando percebia que a filha estava

sendo avaliada minuciosamente e, portanto, bem cuidada, isso gerava seguranca.

Discussao do Caso 3

Como visto acima, ficou evidente o choque emocional, a raiva, a revolta e a negacéo
vivenciados por Carla no momento do diagndstico, o que tem sido relatado por diversos
autores (Liamputtong, Haritavorn, & Kiatying-Angsulee, 2012; Lingen-Stallard, Furber, &
Lavender, 2016; Sanders, 2008). Indubitavelmente, era muito dificil essa realidade, ainda
mais que o marido j& sabia que vivia com HIV ha muitos anos, e, por nunca ter revelado seu
diagndstico, acabou infectando a esposa, que acabou descobrindo durante sua primeira
gestacdo. Como discutido por Lingen-Stallard, Furber e Lavender (2016), quando ocorre 0
diagnostico do HIV, as mulheres podem vivenciar as diferentes fases descritas por Kibler-
Ross (1987, 2005): negagéo, raiva, barganha (desejo de que a crianca seja protegida do HIV),
depressdo e aceitacdo do diagnostico e de uma vida com HIV. Embora originalmente tenha
proposto esses estagios para pacientes em estagio terminal, Kibler-Ross discute que, nao
necessariamente nesta ordem, esses estagios eram manifestados por pessoas que vivenciavam
situacOes de perda e/ou noticias tragicas. Especificamente, no contexto do HIV, apesar de
reacOes similares, Kubler-Ross (1987) discute que os pacientes com AIDS por toda
dificuldade de compartilhar a raiva, frustracdo e depressdo, muitas vezes ndo atingem o
estagio de aceitagdo. Isso seria possivel se pudessem expressar o sentimento de impoténcia

frente ao HIV e obter apoio.
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Realmente, mesmo que tivesse sido diagnosticada h&d mais de dois anos, Carla ainda
ndo aceitava o diagnostico. De modo geral, evitava pensar e/ou falar a respeito. De um lado,
pode-se pensar que, para ela, todas as emocOes, medos e angustias suscitados pelo HIV
ficassem escondidos, repetindo de alguma forma a experiéncia ja vivida durante a infancia
quando o diagnoéstico de sua propria mée e do pai se manteve em segredo por muitos anos.
Por outro, raramente o marido, seus familiares e a familia do marido procuravam conversar
com ela sobre seu diagndstico e tratamento. Dessa forma, contrariando em parte os achados
de outros pesquisadores (Faria, Gongalves, et al., 2014; Gongalves & Piccinini, 2015;
Liamputtong et al., 2012), mesmo que ja tivesse revelado seu diagnostico para sua familia e a
do marido, isso ndo parece ter sido suficiente para que conseguisse buscar e receber apoio
emocional que a auxiliasse na assimilacdo do diagndstico. De fato, o apoio recebido do
marido, da irma e da cunhada era principalmente o instrumental, incluindo suporte financeiro
e auxilio para os cuidados da filha principalmente apds seu nascimento. Ja, quanto ao apoio
emocional, o incentivo recebido da familia era para que efetuasse as medidas profilaticas da
transmissdo vertical, o que incluia o tratamento antirretroviral na gestacdo e tratamento
preventivo apos parto. Contudo, talvez ndo estivesse encontrando alguém em quem pudesse
confiar e expressar suas angustias, raiva e tristeza suscitadas pelo HIV, crucial para que
pudesse aceitar essa realidade (Nam et al., 2008). Tanto que, apds o parto, embora nédo
estivesse comparecendo nas suas consultas, Carla continuou participando do Projeto
PSICAIDS no terceiro més de vida da filha. Durante as entrevistas, compartilhou as emocdes
e dificuldades vividas ao descobrir que estava infectada pelo HIV durante sua primeira
gestacdo e a experiéncia de tornar-se mae novamente ja conhecendo seu diagndstico. Pode-se
levantar a hipdtese de que, ao perceber disponibilidade e sensibilidade da pesquisadora para
escuta-la, esses encontros puderam propiciar um espaco para escuta e expressao das angustias
ainda bastante presentes naquele momento, em que era mae pela segunda vez.

Mesmo que ja tivesse a experiéncia de uma gestacdo com HIV, para Carla, uma nova
gravidez gerou grande sofrimento. Em alguma medida, o desejo de ndo ter outros filhos
parecia relacionado a infeccdo pelo HIV (Liamputtong & Haritavorn, 2014; Sant’Anna &
Seidl, 2009). Tanto que, logo que recebeu a noticia da gestacdo da segunda filha, além de
outros fatores, cogitou a possibilidade de aborto (Kelly, Alderdice, Lohan, & Spence, 2012;
Liamputtong & Haritavorn, 2014; Pilecco et al., 2015). Para Carla, isso parecia ser motivado
principalmente por saber que ndo poderia amamentar novamente. Como mée, sua expectativa
era que pudesse amamentar por considerar que isso possibilitaria estabelecer uma relacdo de

intimidade, favorecer a saude do bebé e vivenciar uma sensacdo de plenitude como mae.
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Além disso, a gestacdo exigiria que retomasse o uso da medicagdo antirretroviral, que era
extremamente dificil para ela. Embora soubesse que eram medidas necessarias para proteger a
salde do bebé, isso gerava revolta e principalmente muita tristeza.

De um lado, Carla desejava cuidar adequadamente da sua saude a fim de evitar a
transmissao vertical. Tanto que o Unico momento em que realizou o tratamento do HIV foi o
periodo em que estava gestando. Primeiramente, durante a primeira gestacdo, quando foi
diagnosticada, iniciou a medicacdo antirretroviral, podendo aderir adequadamente a
medicacdo, tanto que a primeira filha pdde nascer por parto vaginal e ndo foi infectada pelo
HIV. De forma similar, durante a gestacdo da segunda filha, na medida em que estabelecia
uma relacdo de apego, apesar das dificuldades, decidiu retomar o tratamento antirretroviral,
que tinha abandonado desde o parto da primeira filha. Tal resultado corrobora outros estudos
que tém demonstrado que os cuidados da mulher com a prépria sadde durante a gestacéo,
como o uso do antirretroviral, muitas vezes se devem, sobretudo, a preocupacdo com a saude
do bebé e o desejo de proteger o bebé da infeccdo pelo HIV (Buregyeya et al., 2017; Faria &
Piccinini, 2010; Ngarina, Popenoe, Kilewo, Biberfeld, & Ekstrom, 2013). Do mesmo modo,
as gestantes com HIV podem adotar outros cuidados, como uma alimentacdo saudavel, em
prol do bem-estar do bebé (Faria & Piccinini, 2010). Esse cuidado com o bebé parece ter
prevalecido durante a gestacéo da primeira filha.

Ja, durante a gravidez da segunda filha, era evidente que mesmo que Carla estivesse
preocupada em cuidar da satde do bebé e quisesse evitar a transmissdo vertical, a dificuldade
de aceitacdo do diagnostico e seu impacto emocional se sobrepuseram, levando ao abandono
do uso da medicacdo inclusive na gestacdo. Quando comparecia no servico de saude e/ou
ingeria a medicacdo, isso gerava tristeza, pois era confrontada com a realidade de estar
vivendo com HIV, que ela tanto procurava esquecer. Isso corrobora os achados do estudo
qualitativo de Fields et al. (2017), que investigou a adesdo em jovens de ambos 0s sexos, de
14 a 24 anos, vivendo com HIV. Embora ndo tenham enfocado gestantes, os resultados do
estudo com estes jovens, que estavam na faixa etaria de Carla, revelam o impacto do
diagndstico na vida e o fato da medicagao ser um “lembrete” do diagnostico, que podem ser
fatores que afetam a adesdo. Tanto em mulheres como homens, a negacéo e ndo aceitacdo do
diagnostico tem sido descrita como uma das barreiras para o acesso ao cuidado (Horter et al.,
2017).

De forma semelhante, outro fator que pode ter dificultado a adesédo de Carla era sua
compreensdo sobre os beneficios do tratamento para propria satde. Provavelmente, 0s riscos

da ndo adesdo para a propria saude tenham sido pouco enfatizados durante o pré-natal, Unico
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momento em que ela compareceu regularmente nas suas consultas médicas. Ficou claro que
as informacbes recebidas durante a gestagdo estavam contribuindo para que ela
compreendesse a importancia da adesdo para a prevencao da transmissdo vertical, retomando
0 proprio tratamento na gestacdo, mas em nenhum momento das entrevistas apareceram
relatos de que os profissionais de salde assim como pela familia (marido e cunhada) tenham
destacado os beneficios do tratamento para a satde dela. Como evidenciado por McLean et al.
(2017), que investigaram gestantes africanas, durante a gestacédo, a énfase dos profissionais de
salde geralmente é cuidar a satde do bebé, raramente mencionando que a adesao a medicacao
protege também a saude da mulher e/ou futuras gestagdes.

Realmente, tem se destacado que a preocupagdo com a prépria saude é um dos fatores
que contribui para a continuidade do tratamento. Em nenhum momento, Carla referiu medo de
morrer, nem comentou que o tratamento do HIV poderia prolongar sua vida (Gill et al., 2017,
Holtzman et al., 2015; Liamputtong et al., 2012). Talvez, por ainda ndo ter apresentado
sintomas, adoecimento e/ ou hospitalizagdes, ndo percebesse o risco de infec¢es oportunistas
e, consequentemente, de morte. Como discutido por Buregyeya et al. (2017), inclusive
durante a gestacdo, as mulheres podem se recusar a tomar a medicacao por ndo apresentarem
sintomas fisicos. Do mesmo modo, apds o parto, a motivacdo para aderir a medicacao
geralmente diminui entre as mulheres que estdo clinicamente estaveis e se sentem bem e que
iniciaram a medicacdo por terem sido diagnosticadas na gravidez, como era a situacdo de
Carla. Ou seja, logo apds “salvar” o beb€, a motivacdo para a adesdo da medicagdo
antirretroviral decresce enormemente.

Além disso, Carla era bastante jovem. Diversos estudos tém evidenciado a tendéncia
de menores taxas de adesdo ap6s o parto entre as mulheres jovens (Hodgson et al., 2014;
McLean et al., 2017; Mellins et al., 2008). Uma explicacdo plausivel € que a sensacdo de
invencibilidade sentida pelo jovem e a baixa percepcdo das consequéncias de abandonar o
tratamento acabe dificultando a adesdo a medicacao (Fields et al., 2017). Por outro lado, como
enfatizado por esses pesquisadores, entre 0s jovens, uma das barreiras para a adesdo pode ser
0 humor deprimido, que leva a desmotivacdo, apatia e fatalismo. De fato, os escores do
Inventario Beck de Depressdo (BDI= 16) indicaram que Carla estava com uma depressdo em
nivel leve apos o parto da segunda filha, momento em que ja sabia do diagnostico ha mais de
dois anos. E possivel pensar que a depressdo de Carla estivesse relacionada ao impacto
emocional do diagnéstico ocorrido durante sua primeira gravidez e a toda culpa por uma
gravidez ndo planejada por ela, incrementada pela raiva dirigida a gravidez e ao bebé. Cabe

ressaltar que a culpa de Carla se incrementou principalmente ap0s o nascimento da filha,
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momento em que parecia perceber de forma mais clara o risco de ter transmitido o virus do
HIV por ter abandonado o tratamento antirretroviral na gestacdo. Além da tristeza e culpas
suscitadas pelo contexto da maternidade, a experiéncia de morte da méde e do pai em
decorréncia da AIDS pode ter adicionado dificuldades a esse processo de assimilacdo do
diagndstico, ja bastante complicado por si s6, repercutindo na dificuldade de dar continuidade
ao seu tratamento, especialmente ap6s o parto. A perda da mée quando ela tinha 3 anos e o pai
quando tinha 16, deve ter deixado marcas psiquicas profundas de desamparo. E possivel se
pensar 0 quanto mecanismos inconscientes de identificacao com seus proprios pais, estavam
contribuindo para que ela ndo se cuidasse, aproximando-a da prépria morte.

Diferente do periodo em que sua mae foi diagnosticada - na década de 1980 - em que
ainda ndo existia qualquer tratamento antirretroviral, Carla, assim como o pai (que faleceu
mesmo ja tendo possibilidade de acessar a medicacdo), poderia evitar a morte. Dessa forma,
pode-se levantar a hip6tese de que, por causa da depressdo e desesperanca, ela tivesse uma
sensacdo de que ndo poderia controlar sua situacdo de saude (Gill et al., 2017; Moskovics,
2008). Ou, até mesmo, que morreria de toda forma inclusive tomando a medicacéo (Gill et al.,
2017). Mesmo que a depressdo tenha sido avaliada somente ap6s o nascimento da filha, talvez
0 estado depressivo estivesse presente também durante a gestacdo da segunda filha. J4,
durante a primeira gravidez, parece ter predominado a negacdo, quando ainda ndo se dava
conta da realidade do diagndstico. Como evidenciado por Faria e Piccinini (2015a), para
algumas mulheres, a depressdo pode surgir até mesmo anos depois do diagnostico da infeccao
pelo HIV. Em alguma medida, isso poderia explicar a razdo de Carla ter abandonado a
medicacdo, posteriormente, na gestacao da segunda filha, quando ja sabia que estava infectada
pelo HIV ha mais de dois anos.

Além das dificuldades de adesdo a medicacdo antirretroviral, apesar de ja estar na
segunda gravidez com HIV, apds o nascimento da filha, Carla descontinuou o tratamento do
HIV, ndo comparecendo nas consultas médicas, nem realizando exames, 0 que ja tinha
acontecido logo ap6s o parto da primeira filha. Contudo, surpreende que tenha comparecido
em uma consulta com o médico ginecologista, que a acompanhou durante o pré-natal. No
estudo de Siddiqui et al. (2014), que avaliou a retencdo apds seis semanas do parto, também
se verificou que as mulheres compareciam mais frequentemente nas consultas com obstetra
do que com médico clinico para tratamento do HIV, o que decorria provavelmente do vinculo
estabelecido ao longo da gestacdo e do desejo de contracepcao (Siddiqui et al., 2014). De fato,
por ter sido acompanhada pelo mesmo médico na gestacdo da primeira e da segunda filha,

Carla ja tinha estabelecido um vinculo de confianga com o médico ginecologista e estava
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bastante satisfeita com o atendimento recebido. Ademais, possivelmente estivesse motivada
para uma consulta ginecolégica pelo desejo de evitar uma nova gravidez.

A despeito de todas as dificuldades para retencdo e adesdo apds o parto, Carla
compareceu regularmente para as consultas pediatricas, exames e demais cuidados de saude
da filha apds seu nascimento. Desde a gestacdo, demonstrou grande preocupagdo com a saude
da filha e medo de transmitir o virus. Na gestacdo, estava bastante preocupada se seu filho/a
nasceria saudavel, imaginando que apresentaria baixo peso, possivelmente por ja ter
vivenciado a experiéncia de internacdo da primeira filha na UTI Neonatal por esse motivo.
Tais preocupacBes puderam ser atenuadas apoOs a realizacdo da ultrassonografia. Pode-se
supor que, ao “ver” o feto crescendo e saudavel, o medo de que seu bebé ndo sobrevivesse
e/ou fosse afetado pelo virus HIV diminuiu. Em contrapartida, durante o parto e 0s primeiros
meses de vida da filha, 0 medo que pudesse ter transmitido o virus para a filha se exacerbou,
por reconhecer que o abandono da medicacdo durante a gestacdo tinha colocado a filha em
risco de infectar-se. Para Carla, era bastante angustiante pensar sobre o resultado do exame de
carga viral da filha, tanto que tentava se assegurar que o zelo e o seguimento rigoroso do
tratamento preventivo desde o parto garantiriam que a filha estaria protegida da infeccdo do
HIV. Como discutido por Gongalves e Piccinini (2008), por vezes, durante esse primeiro
trimestre de vida, a ameaca do virus é colocada pelas médes em segundo plano a fim de
garantir que consigam construir uma relacdo afetiva entre mée e filho/a. Contudo, chamou a
atencdo que, em contraste com o0s achados de outros estudos (Gongalves & Piccinini, 2008,
2015; Liamputtong et al., 2012; Rigoni et al., 2008), mesmo que tivesse sido diagnosticada
antes da gestacdo atual, 0 medo da transmissdo vertical e preocupacGes com a salde do bebé
ainda estivessem bastante intensos nesse primeiro trimestre de vida da filha. Mesmo com
diagnostico em gestacdo anterior, como a prevencdo da transmissdo vertical ndo ocorreu
corretamente na gestacdo, obviamente, sentia-se pouco confiante quanto ao futuro da filha.

Ainda sobre as preocupagdes com a filha, depois do seu nascimento, principalmente
durante os primeiros dias de vida no hospital e 0s primeiros meses em casa, embora saudavel,
Carla ainda percebia a filha como um bebé bastante pequeno, fragil e que necessitava bastante
atencdo e cuidados de saude. Por isso, logo que ela nasceu, temia pegar a filha no colo e
deixar que outras pessoas a cuidassem. Do mesmo modo, assim como na gestagdo, imaginou
que a filha pudesse necessitar hospitalizagdo na UTI Neonatal. Tais resultados indicam que a
infeccdo pelo HIV pode vir a intensificar ansiedades comumente vivenciadas por qualquer
mde durante o primeiro trimestre de vida do bebé, corroborando os resultados encontrados por

Gongalves e Piccinini (2008), que também investigaram outras mées vivendo com HIV,
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também participantes do mesmo Projeto PSICAIDS. Além disso, outras experiéncias de
Carla, prévias ou atuais, mesmo que ndo relacionadas diretamente ao HIV — como, por
exemplo, internacdo da primeira filha na UTI Neonatal, eletrocardiograma indicando provavel
problema cardiaco — pareciam estar incrementando a sensacdo de que a vida da filha poderia
estar em risco.

Somado a isso, era visivel 0 medo de que a filha ndo aceitasse o leite artificial e ndo
conseguisse engordar. Como vivenciado por Carla, estudos anteriores também demonstraram
que as maes que vivem com HIV podem apresentar diversas preocupac6es e dificuldades por
ndo amamentarem seus filhos (Faria & Piccinini, 2015a; Liamputtong & Haritavorn, 2014).
Principalmente durante a gestacdo, por saber que a filha ndo poderia ser alimentada com o
leite materno, preocupava-se com a alimentacdo e saude da filha (Faria & Piccinini, 2015),
assim como, se seu diagnostico ndo seria revelado para outras pessoas que ainda o
desconheciam (Liamputtong & Haritavorn, 2014). Para Carla, esses medos puderam ser
atenuados ap6s o nascimento da filha, na medida em que ia percebendo que ela estava
crescendo saudavel. Da mesma forma, neste momento em que era mée pela segunda vez, ja
ndo vivenciava tdo intensamente o medo de ser julgada por ndo amamentar sua filha. Mesmo
que a ndo amamentacdo gerasse sofrimento e preocupacGes com a saude da filha, Carla
conseguiu evitar a amamentacdo, assim como poOde seguir rigorosamente o tratamento
preventivo da filha, com a ajuda do marido.

Apesar de todos esses medos e ansiedades suscitados pela experiéncia da maternidade
no contexto do HIV, ap6s o nascimento da filha, predominava a satisfacdo de Carla,
principalmente durante as interagdes e 0s momentos em que se dedicava aos cuidados com a
filha, ja demonstrado em outros estudos que investigaram a experiéncia da maternidade aos
trés meses de vida do bebé no contexto do HIV (Faria & Piccinini, 2010; Goncalves &
Piccinini, 2008). Contudo, também era evidente o quanto as atitudes dos profissionais e a
propria organizacdo dos servi¢os de saude influenciaram enormemente a experiéncia de
maternidade, principalmente durante o parto e os primeiros meses de vida da filha.
Primeiramente, no momento do parto, o atraso do exame de carga viral e a falta de
informacdes sobre o tipo de parto gerou bastante angustia, na medida em que a incerteza se
seria realizada cesariana exacerbou 0 medo de transmissdo do HIV para a filha. Em
contrapartida, a confianca de que seriam efetuadas as medidas de profilaxia do HIV, a
possibilidade de ser acompanhada pelo marido e conhecer a filha logo ap6s seu nascimento
puderam minimizar as preocupagdes com a saude da filha, assim como sua sensacdo de

desamparo e sentimento de soliddo. Ja, ap0s o nascimento da filha, a sensibilidade,
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flexibilidade e atencéo dos profissionais durante as consultas médicas se mostrou fundamental
para que Carla pudesse sentir que, apesar do HIV, a filha poderia ser bem cuidada e
sobreviver. Além disso, ela parecia ser escutada pelos profissionais de salde assim como sua
capacidade de identificar as necessidades da filha era reconhecida. Por exemplo, apds a alta
do hospital, no que se refere a alimentacdo da filha, ficou claro que as orientacGes médicas
quanto ao horario da mamadeira em casa eram flexiveis, diferente daquelas recebidas no

hospital, logo apos a filha nascer.
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DISCUSSAO

O presente estudo investigou qualitativamente os fatores que favorecem ou dificultam
a retencdo e a adesdo ao tratamento tanto na gestacdo como no pos-parto. Utilizando uma
abordagem de estudo de casos, investigou, em particular, os sentimentos e percepcdes das
mulheres em relacdo ao seu diagnostico, seu proprio tratamento e frente ao tratamento
preventivo do bebé.

Com base nos estudos revisados, a expectativa inicial era que as mulheres com maior
tempo de diagndstico da infeccdo pelo HIV apresentassem uma melhor compreenséo sobre 0s
beneficios da continuidade do tratamento para sua satde, facilitando a retencdo e adesédo a
medicacdo antirretroviral. Por outro lado, esperava-se que dificuldades para lidar com o
préprio diagnostico e preocupacdes exacerbadas com a salde do bebé poderiam afetar a
continuidade do tratamento e os cuidados destas mulheres com sua préopria sadde. Diversos
dos relatos maternos destacados na anélise de cada caso apoiam essas expectativas, como ja
destacado na exposi¢do do caso e sucintamente retomados a seguir.

Cada um dos trés casos investigados apresentou inUmeras particularidades que ja
foram extensamente descritas na exposi¢cdo acima e também discutidas a luz da literatura. Mas
para facilitar a compreenséo elas séo sucintamente retomadas abaixo, antes de se buscar tecer
algumas consideracGes sobre eventuais semelhancas entres 0s trés casos.

Com relagdo ao Caso 1 (Fabiana), merece destaque o apoio familiar percebido durante
a gestacdo e nos trés meses apds o parto, que parecem ter favorecido os cuidados com sua
salde e adesdo ap6s o parto. Fabiana ja tinha revelado o diagnostico na familia, e percebia
que os familiares aceitavam seu diagnostico, ofereciam apoio e estavam preocupados com a
salde dela, exceto sua mde, que demonstrou atitudes de preconceito, discriminacdo e
desconhecimento sobre transmissao do HIV. Além disso, sua compreensdo sobre o tratamento
do HIV e seu progndstico pareciam facilitar que aderisse adequadamente a medicacdo, pois
reconhecia que, além de evitar a transmissdo do virus para o filho na gestacéo, era uma forma
de assegurar-se que continuaria vivendo e poderia cuidar do filho no futuro.

Com relacdo ao Caso 2 (Silvana), ficou evidente que decidiu manter segredo do
diagnostico, principalmente, pelo medo de discriminacao, preconceito e estigma. Isso acabou
gerando isolamento social, dificultando obter apoio e amparo que pudessem auxilia-la na
adesdo a medicagdo, principalmente, nos trés meses apos o parto. Mais do que isso, ao invés
de receber apoio do marido, logo apds o diagnostico, ele ndo aceitou realizar a testagem e

ainda a responsabilizava pela transmissdo do virus. De forma semelhante, apds o parto,



179

provavelmente pelas dificuldades do marido para lidar com o préprio diagndstico, ele ndo
conseguia oferecer apoio emocional que a incentivasse a continuar o uso da medicagao
antirretroviral.

Com relacéo ao Caso 3 (Carla), alguns fatores parecem ter dificultado enormemente a
retencdo apds o parto e a adesdo desde a gravidez. Dentre eles, destacaram-se o impacto
emocional do diagnostico durante a primeira gravidez e a morte da propria mée e pai em
consequéncia da AIDS, a primeira quando ela tinha so trés anos, e ele quando ela tinha 15
anos. Somava-se a isso, o fato dela ser bastante jovem e assintomatica, talvez dificultando que
ela compreendesse 0s beneficios do autocuidado e da adesdo a medicagdo. Tanto, que o0 Unico
momento em que Carla frequentava o servico de salde regularmente era nos periodos em que
engravidou, da primeira e da segunda filha, por reconhecer a importancia da adesdo para
evitar a transmissao vertical. Dessa forma, apesar de todas suas dificuldades e rechaco a
medicacdo, Carla retomou o tratamento antirretroviral pela preocupagédo que a filha nascesse
saudavel (Buregyeya et al., 2017). Contudo, isso ndo foi suficiente, e ela abandonou o
tratamento antirretroviral até mesmo durante a gestacao, mesmo almejando proteger seu bebé.
Além disso, como ja discutido, o fato de ndo aceitar o diagnostico e a depressao parecem ter
sido fatores preponderantes que a impediram de seguir o tratamento do HIV.

Examinando-se conjuntamente o0s trés casos, apesar de se sobressairem as
particularidades, varias delas ja referendadas pela literatura, é possivel também perceber
aspectos semelhantes entre eles. Sem duvida, os resultados do presente estudo evidenciaram a
complexidade das vivéncias maternas no contexto do HIV, que envolve os cuidados com o
bebé sob ameaca do virus do HIV e todas as angustias suscitadas pelo préprio diagndstico e
tratamento. Independentemente de ja terem vivenciado ou ndo uma gravidez na presenca do
HIV, para todas as participantes, a experiéncia da gestacdo suscitou sentimento de culpa,
intenso medo da transmissdo do virus para seus filhos, sofrimento pela ndo amamentacédo e
preocupacBes com a salde do bebé, intensificadas principalmente no parto e primeiros dias de
vida do bebé. Apesar de todas essas angustias, todas as maes demonstraram grande satisfacdo
com a maternidade e puderam cuidar adequadamente o tratamento preventivo do bebé apds
seu nascimento, incluindo os exames, as consultas pediatricas e os demais cuidados com a
salde do bebé.

Ja, no que refere aos cuidados com a propria satde apds o parto, era evidente o quanto
era dificil conciliar o préprio tratamento e o tratamento preventivo do bebé, para o qual todas
as participantes do presente estudo estavam bastante dedicadas ap6s o nascimento do filho.

Por um lado, a gestacdo favoreceu a ades@o destas mulheres a medicacdo antirretroviral na
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medida em que o vinculo de apego que se estabelece entre a mée e o bebé promove o desejo
de cuidar de sua saide a fim de proteger o filho. Inclusive uma delas (Caso3), em prol de
evitar a transmisséo vertical, retomou o tratamento do HIV durante a gestacdo da segunda
filha. Por outro lado, 0 momento do pds-parto, por toda preocupacgédo e cuidados necessarios
para proteger o bebé do virus, dificultava que continuassem o proprio tratamento. Tanto que
duas participantes (Caso 2 e Caso 3) ndo apresentaram adesdo adequada a medicacédo
antirretroviral apds o parto e uma delas (Caso 3) descontinuou completamente o tratamento do
HIV. Para essas mulheres, como ja visto, o diagndstico era bastante recente, ocorrido ha dois
anos. Uma destas mulheres (Caso 2) foi diagnosticada quando ela apresentou uma infeccao
oportunista; e a outra (Caso 3), durante sua primeira gestacdo. Dessa forma, parecem ter tido
pouco tempo para assimilar o diagndstico bem como compreender o tratamento do HIV e seu
prognoéstico. Somado ao fato de que as duas, estavam iniciando ou retomando o uso da
medicacdo antirretroviral durante uma gestagdo, ficando bastante sobrecarregadas
emocionalmente, porque além das preocupagdes com o bebé, j& mencionadas, elas lidavam
com a assimilacdo do diagndstico, uma gestacdo que ndo desejavam e o tratamento de uma
doenca cronica.

Além disso, outro fator que parece ter dificultado a adesdo destas mulheres era as
caracteristicas da medicagdo. Todas participantes do presente estudo mencionaram que uma
das dificuldades era o tamanho e/ou a quantidade de comprimidos (Caso 2 e 3) e/ou os efeitos
colaterais das medicacdes (Caso 1 e Caso 2). Se, de um lado, a gestacdo contribuia para
superar essa dificuldade, por outro, para duas delas, além de outros fatores ja discutidos, as
caracteristicas das medicagdes parecem ter contribuido para o abandono da medicacdo nos
trés meses apds o parto. Neste sentido, destaca-se a importancia de que a decisdo sobre o
tratamento seja compartilhada e negociada com a mulher, como parece ter ocorrido em um
dos casos logo ap6s o parto (Caso 2). Como ja visto, muitas vezes, os profissionais de salde
decidem sozinhos o esquema de tratamento das mulheres, sem considerar suas preocupacdes e
desejos.

Outro aspecto que chamou a atengdo é as reacOes das proprias mulheres, de suas
familias e dos profissionais de satde diante da noticia da gravidez. Em dois casos, as maes
(Caso 2 e Caso 3) cogitaram abortar, o que entre outros fatores, era influenciado pela infeccéo
pelo HIV. Uma destas mdes (Caso 2) verbalizou rejei¢do e choque, e, no inicio da gestacéo,
ela e o marido ndo aceitaram a gravidez. Também, no outro caso (Caso 3), mesmo ja tendo
vivenciado uma gravidez com HIV, a gravidez gerou sentimento de revolta, raiva e culpa,

tanto que, em um primeiro momento, pensou na possibilidade de aborto e costumava ofender
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0 bebé. Apenas uma das participantes do presente estudo (Caso 1) manifestou desejo de ter
outros filhos. Contudo, quando ainda planejava engravidar, uma médica sugeriu que ela
adiasse a gravidez, e, logo que recebeu a noticia da gestacdo, o marido e sua méde nao
aceitaram a gravidez. Cabe destacar também que todas elas ja tinham sido diagnosticadas
antes da gestacdo atual, e recebido aconselhamento em HIV, no momento do diagndstico
(Caso 2) ou em servico especializado em HIV, seja durante uma gestacdo e o tratamento
preventivo de uma filha (Caso 3) ou durante o proprio tratamento (Caso 1). Contudo, duas
delas verbalizaram davidas sobre a profilaxia da transmissdo vertical e/ou direitos
reprodutivos. Por exemplo, uma delas (Caso 1), que ja estava em tratamento antirretroviral ha
dois anos, entendeu que a medicagdo antirretroviral, Efavirenz, que estava tomando quando
engravidou, poderia colocar seu filho em risco de infectar-se. Outra mée (Caso 2) verbalizou
duvidas se poderia ter filhos e condicdes para cuidar de um bebé. Tais atitudes com relacdo a
gravidez no contexto do HIV alertam para a importancia destas mulheres serem aconselhadas
e orientadas sobre seus direitos reprodutivos.

Consideracoes finais

Os resultados do presente revelaram as intensas angustias e sobrecarga emocional
vivida pelas mées que vivem com HIV. Neste contexto, destaca-se a importancia das atitudes
dos profissionais e servicos de salde durante a gestacdo, o parto e os primeiros meses de vida
do bebé, com destaque para a capacidade de escuta, flexibilidade e respeito aos direitos
reprodutivos e a privacidade do diagnostico.

Além disso, é fundamental que seja oportunizado a essas mulheres 0 acesso a
informacBes sobre o progndstico e tratamento do HIV e a profilaxia da transmissédo vertical,
na medida em que podem favorecer a compreensdao do diagnostico e importancia do
tratamento e autocuidado, assim como minimizar a inseguranca, 0 sentimento de culpa e o
medo mobilizado pela experiéncia da maternidade neste contexto, principalmente no
momento do parto e nos primeiros dias de vida do bebé no hospital.

Além de avaliar as reacOes frente a gestacédo e o estabelecimento da relagdo mée-bebé,
é importante considerar outros fatores individuais, como as dificuldades de aceitagdo do
diagnostico e a depressdo, que podem contribuir para que algumas mulheres descontinuem a
medicacdo. Mais ainda, cabe ressaltar, que mesmo aquelas que frequentam regularmente o
servico de saude, consultando e realizando exames, como era 0 caso de Carla, podem néo
relatar tais dificuldades aos profissionais de saude, possivelmente pelo medo de serem

criticadas e julgadas.
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Assim, € muito importante que os profissionais sejam sensiveis e estejam abertos a
escutar essas pacientes, apoiando-as o quanto for possivel. Preconceitos e criticas s vao
afastar as pacientes dos servicos e da adeséo ao tratamento. Também destaca-se a importancia
de que a decisdo sobre o tratamento seja compartilhada e negociada com a mulher, evitando
imposicOes unilaterais, que ndo contribuem para a retencdo e adesdo ao tratamento. Muitas
vezes, por forca dos seus conhecimentos e experiéncia, os profissionais de salde decidem
sozinhos o esquema de tratamento das mulheres, sem considerar suas preocupacdes e desejos.
Contudo, € preciso ter paciéncia, ser sensiveis as demandas destas mulheres e buscar acordos
que atendam ndo sé as questdes clinicas, mas também as préprias pacientes. Este tipo de
atitude tende a contribuir para aumentar a retencéo e adeséo ao tratamento, mas, com certeza,

também ndo € garantia de que isto va acontecer.
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CAPITULO IV
DISCUSSAO GERAL

Esta tese teve o objetivo geral de investigar a retencdo ao tratamento de HIV e a
adesdo a medicacdo antirretroviral no contexto da maternidade: da gestacdo ao terceiro més de
vida do bebé. Para tanto, foram realizados dois estudos. O Estudo 1 teve o objetivo de
investigar a retencéo ao tratamento de HIV e a adesdo a medicacdo antirretroviral de mulheres
nos primeiros trés meses apds o parto. Através de uma abordagem quantitativa, se examinou
os fatores sociodemogréficos, clinicos e psicossociais que afetam a retencdo ao tratamento de
HIV e a adesdo a medicacéo antirretroviral em mulheres no periodo apds o parto. Ja, o Estudo
2, investigou qualitativamente os fatores que favorecem ou dificultam a retencdo e a adeséao
ao tratamento tanto na gestacdo como no pos-parto. Utilizando uma abordagem de estudo de
casos, investigou, em particular, os sentimentos e percepcfes das mulheres em relacéo ao seu
diagndstico, seu prdprio tratamento e frente ao tratamento preventivo do bebé.

Com base no Estudo 1, do qual participaram 56 mulheres vivendo com HIV, que
foram acompanhadas do Ultimo trimestre da gestacdo ao terceiro més apds o parto, pode-se
perceber que o apoio social, a qualidade de vida (dominio Ambiente) e a contagem de TCD4
na gestacdo sdo fatores que apareceram associados a retencdao ao tratamento de HIV apds o
parto. Com base na literatura, esperava-se encontrar menor retencdo entre mulheres com
inicio tardio do pré-natal, diagnostico recente, carga viral detectavel na gestacdo e com
depressdo. Também era esperado que mulheres com mais idade e suporte social
apresentassem maiores taxas de retencdo ap6s o parto. Os resultados encontrados apoiaram
apenas a expectativa inicial de que as mulheres que percebiam maior apoio social
apresentariam maiores taxas de retencdo apds o parto. Ja, no que se refere a adesdo no terceiro
més ap0s o parto, esperava-se encontrar menor adesdo a medicacdo antirretroviral entre as
mulheres mais jovens, com menor apoio social, com carga viral detectavel no terceiro
trimestre da gestacdo e com depressdo. Os resultados encontrados apoiaram a expectativa
inicial de que as mulheres com carga viral detectavel no altimo trimestre de gestagdo
apresentariam dificuldades para adesdo apos o parto.

Ja, com base no Estudo 2, no qual foram realizados estudos de casos com trés
mulheres, os resultados encontrados apoiaram a expectativa inicial de que dificuldades para
lidar com o proprio diagnoéstico afetariam a continuidade do tratamento e os cuidados destas
mulheres com sua propria saude. De forma similar, os relatos das participantes apoiaram a

expectativa inicial de que aquelas com maior tempo de diagndstico da infeccdo pelo HIV
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apresentariam uma melhor compreensdo sobre os beneficios da continuidade do tratamento
para sua saude, facilitando sua retengéo e adesdo a medicagdo antirretroviral.

Juntos, esses dois estudos contribuem para se compreender a retencdo ao tratamento
de HIV e a adesdo a medicacdo antirretroviral em mulheres no contexto de maternidade,
revelando que, além dos fatores destacados nestas expectativas iniciais, outros fatores
sociodemogréficos, clinicos e psicossociais afetam o fendmeno estudado e interagem entre si.
Pode-se destacar, por exemplo, a aceitacdo do diagnostico, as condi¢bes de saude da mulher
(em particular a contagem de TCD4 na gestacao), a qualidade do pré-natal e dos servicos de
salde, o acesso a informac@es e aconselhamento em HIV, o regime de tratamento, a qualidade
de vida e as condicdes de vida destas mulheres. Levando em consideragdo a complexidade do
tema investigado e a extensa discussao dos dados ja apresentada nos capitulos Il e 111, a seguir
apresentam-se sucintamente os principais achados do presente estudo, destacando os fatores
que parecem ter influenciado a retencdo e a adeséo das participantes do presente estudo.

Com base no Estudo 1, constatou-se que 0 momento apds o parto se constitui em um
periodo critico para a retencdo e adesdo entre as mulheres. Como ja visto, um ndmero
significativo de participantes descontinuou o tratamento de HIV assim como negligenciou os
cuidados com a propria salude durante os trés meses apds o parto. Quase metade das
participantes (47%) compareceu a apenas uma consulta médica ap6s o parto, e um terco delas
(37,5%) ndo realizou exame de carga viral e/ou TCD4 nos trés meses ap0s o parto. Para
aquelas que deveriam seguir o ARV ap6s o nascimento do filho, a continuidade do tratamento
seria essencial para manter a supressdo viral, enquanto aquelas que ainda ndo necessitariam
ARV, as consultas possibilitariam a prevencéo e o tratamento de outras comorbidades (como
por exemplo, tuberculose) assim como monitorar carga viral e contagem de TCD4 (WHO,
2013). Além disso, neste momento apds o parto, se esperaria que as mulheres, além das
consultas para o seguimento do tratamento de HIV e das consultas pediatricas, realizassem
uma avaliacdo clinico-ginecoldgica na primeira semana apds o parto e uma consulta puerperal
até 42 dias (Ministério da Saude, 2006). Em consonancia com a literatura (Adams et al., 2015;
Buchberg et al., 2015), os resultados do presente estudo alertam para o risco de um percentual
elevado de mulheres descontinuarem o proprio tratamento ja no periodo imediato apos o
parto, durante o primeiro trimestre de vida do bebé. Isso aumenta o risco de mortalidade
destas mulheres (Mugavero et al., 2014), de aumento significativo de carga viral (> 1.000
copias/ml) e de diminuicdo da contagem de TCD4 (Aebi-Popp et al., 2016), merecendo

atencdo por parte dos gestores e profissionais de saude.
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Um dos fatores que parece facilitar a retencdo destas mulheres é o apoio social,
incluindo o emocional e instrumental. Como ja visto, independentemente do contexto, 0 apoio
social tem sido descrito por diversos estudiosos das primeiras relacbes méae-bebé como
fundamental para que as mulheres consigam dedicar-se ao bebé, na medida em que
proporcionara uma protecdo e amparo desta mae, tanto em relacéo as exigéncias da realidade
externa, como provendo suas necessidades vitais (Stern, 1995; Winnicott, 1960/1983). Os
achados do presente estudo apontaram para a importancia do apoio emocional na familia e
servicos de salde durante a gestacdo. Neste contexto, além de toda dedicacdo aos cuidados
com o bebé, que por si s j& pode ser extenuante para todas as maes, essas mulheres, em
particular, necessitam lidar, seja com a noticia do diagndstico, o que, para algumas das
participantes do presente estudo, ainda era bastante recente, seja com 0 proprio tratamento.
Dessa forma, é possivel que, ao sentirem-se escutadas na familia e nos servicos de saude,
essas mulheres puderam compartilhar seus sentimentos frente ao diagndstico e tratamento,
atenuando em alguma medida as angustias vivenciadas neste momento inicial. Além disso, no
contexto do HIV, algumas mulheres vivenciam situac6es de discriminacdo, violéncia, estigma
e isolamento social quando engravidam (Ashaba et al.,, 2017; Cuca & Rose, 2016;
Sandelowski et al., 2004). Possivelmente, ao sentirem-se acolhidas, aceitas e apoiadas
emocionalmente durante a gestacdo, 0 medo de serem discriminadas e julgadas, sentimento
tdo presente para algumas mulheres com HIV durante a gestacéo e primeiros meses de vida do
bebé (Faria & Piccinini, 2015b), possam ter sido atenuados, facilitando que algumas
pudessem frequentar regularmente o servico de salde e comparecer nas suas consultas
médicas ap0s o parto.

De forma semelhante, os resultados indicaram que, apds o parto, 0 momento da
consulta pediatrica, mesmo que tenha como foco a salde do bebé, pode contribuir para
maiores oportunidades de aconselhamento para a mulher sobre a prépria saude, gerando
autocuidado e melhor compreensdo sobre a importancia do tratamento. Encontros regulares
com os profissionais de saude, sensiveis e atentos as necessidades das mulheres, podem
favorecer o vinculo profissional-paciente, facilitando que continuem frequentando o servico
de saude apesar das dificuldades geralmente vivenciadas ap6s o parto para conciliar diversas
tarefas: cuidar de um bebé e, por vezes, de outros filhos, trabalhar, seguir o proprio tratamento
e 0 do bebé e, em alguns casos, auxiliar o parceiro a cuidar da prépria saude.

Realmente, os achados do presente estudo destacaram também a importancia da
satisfacdo e disponibilidade de apoio instrumental trés meses apds o parto. De fato, como ja

assinalado acima, essas mulheres necessitam conciliar a continuidade do proprio tratamento,
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0s cuidados com um bebé que necessita um tratamento preventivo durante as primeiras
semanas de vida, as exigéncias do trabalho e de outros filhos, entre outras tantas. Neste
sentido, como tem sido ressaltado pela literatura, ¢ fundamental que consigam obter auxilio
pratico de outras pessoas a fim de dar conta de tantas tarefas, o que favoreceria a retencéo
destas mulheres ap6s o parto (Buchberg et al., 2015). De forma semelhante, os resultados
sugeriram que o apoio instrumental podera auxiliar as mulheres na adesdo a medicag&o, o que
deveria ser melhor compreendido em futuros estudos.

Soma-se a isso, a importancia da qualidade de vida e das condi¢bes socioecondmicas
das mulheres, que parecem influenciar a retencdo e adesdo delas ao tratamento. No presente
estudo, chamou a ateng@o que as mulheres que realizaram exame de carga viral e/ou TCD4
apos o parto apresentaram escores mais elevados no dominio do Ambiente do WHOQoL-
HIV-Bref, que é um dos dominios bastante influenciado pela ocupacao, escolaridade e renda
das pessoas que vivem com HIV (Gaspar et al., 2011; Wig et al., 2006). Embora néo se tenha
avaliado a renda das participantes do presente estudo, talvez esse resultado esteja indicando a
possibilidade de condicdes socioecondmicas das participantes estar influenciando a qualidade
de vida e, consequentemente, favorecendo a retencdo destas mulheres. Similarmente, as
mulheres que aderiram adequadamente a medicagdo apds o parto (CV indetectavel) estavam
trabalhando. Em conjunto, esses achados sugerem a importancia de outros estudos
investigarem a influéncia da renda, das condicBes socioecondmicas e de trabalho destas
mulheres na retencdo e adesao destas mulheres.

Ainda quanto aos fatores que parecem influenciar a adesdo destas mulheres apés o
parto, destaca-se a qualidade da assisténcia durante o pré-natal. Como ja visto e era esperado,
as mulheres com carga viral indetectavel no Gltimo trimestre de gestacdo mais frequentemente
aderiram a medicacdo antirretroviral apos o parto. Geralmente, as mulheres com supressao
viral na gestacdo sdo as que iniciaram precocemente o acompanhamento pré-natal, tendo a
oportunidade de mais consultas durante a gravidez (Faria, Carvalho, et al., 2014).
Provavelmente, como ja tem sido discutido pela literatura, as consultas de pré-natal sao
momentos cruciais que podem possibilitar que a mulher receba informagdes sobre HIV, seu
tratamento e prognostico, aconselhamento, atencdo e incentivo para autocuidado, bem como
possa se estabelecer uma relacdo de confiangca com a equipe de saude, que se mostrou
fundamental neste contexto da maternidade. Tal resultado alerta para a necessidade dos
profissionais e servicos de saude estarem atentos a essas mulheres que ja demonstram na

gestacdo maiores problemas de ades@o. Sugere-se que outros estudos possam investigar
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melhor o papel da qualidade do pré-natal (por exemplo, nimero de consultas) na adesdo apos
0 parto.

Ja, com base no Estudo 2, em todos os trés casos analisados, as méaes demonstraram
preocupacdo em cuidar da sua alimentacdo e da sua saude em prol do bebé. De um lado, a
maternidade e todo desejo da mulher de proteger seu bebé favoreceu a adesdo durante a
gestacédo, na medida em que buscavam ignorar ou superar barreiras para adesao, como efeitos
colaterais (Caso 2), ou até mesmo, as enormes dificuldades para aceitar o diagnostico (Caso
3). Contudo, ficou claro que, por vezes, as reacdes emocionais frente ao diagndstico e a
depressdo podem se sobrepor, impossibilitando a adesdo adequada inclusive durante a
gestacdo. Por outro lado, apds o parto, existe um risco aumentado de que as mulheres (Caso 2
e Caso 3), tornando-se mées, em funcdo da centralidade do bebé nas suas vidas, deixem em
segundo plano os cuidados com a prépria saude. Independentemente do contexto, durante 0s
meses da gravidez e logo apds o parto, as mulheres costumam voltar-se intensamente para o
bebé e seus cuidados, estado especial em que a mulher se encontra no final da gestacéo e
algumas semanas apds o parto, denominado por Winnicott (1968/2006) de preocupacao
materna primaria. Como tem sido discutido pela literatura (Faria & Piccinini, 2015b;
Nachega et al., 2012) e também evidenciado pelos achados do Estudo 1 desta tese, as taxas de
adesdo a medicacdo acabam se reduzindo ap6s o parto, 0 que pode estar associado a essa
intensa dedicacdo da mae ao bebé e a salde do bebé, logo apds seu nascimento.

Realmente, nos trés meses apos o parto, todas as mées do Estudo 2 dedicaram a maior
parte do seu tempo para seu papel materno, com destaque para os cuidados com a saude do
filho. Inclusive aquelas com dificuldades para adesdo antirretroviral apos o parto (Caso 2 e
Caso 3) seguiram rigorosamente todas as recomendac6es profilaticas da transmissao vertical
durante os trés meses ap0s o parto, incluindo o tratamento preventivo e a ndo amamentacao.
Realmente, todas mées demonstraram grande dedicagéo a seus filhos, principalmente no que
se refere a administracdo da medicacdo do bebé, a ndo amamentacdo e os demais cuidados
com a saude dos filhos. Mesmo que fosse extremamente angustiante e frustrante nao
amamentar, todas elas evitaram a amamentagdo por reconhecerem o potencial risco de
transmisséo do virus para os filhos.

Mais ainda, era notorio que a infec¢do pelo HIV intensificou angustias normalmente
vivenciadas pelas maes durante os primeiros meses de vida do bebé. Por exemplo, em um dos
casos (Caso 1), como teorizado por Stern (1995), a mae referiu medo de que seu filho parasse
de respirar. Em outro caso (Caso 2), a mée temia que a filha, embora saudavel, pudesse
adoecer se fosse para creche, tanto que ela planejava abandonar o trabalho para dedicar-se
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integralmente a cuidar sua filha. J&, a outra mée (Caso 3) considerava que a filha necessitava
bastante cuidados e atencdo e, por isso, logo que surgia algum sintoma comum em recém-
nascidos, ja procurava o servico de saude para avaliacdo pediatrica. Além disso, obviamente,
durante os trés meses ap0s o parto, pelo intenso medo de transmissao do virus para os filhos, a
principal preocupacdo de todas essas mées era cuidar o tratamento preventivo e demais
cuidados de saude do bebé, a fim de evitar a transmisséo vertical. De fato, inclusive, em um
dos casos (Caso 3), no qual ela realizou apenas uma consulta ginecoldgica, ficou evidenciado
que, mesmo que a mulher compareca regularmente no servico de salde para as consultas
pediatricas, ela podera descontinuar o proprio tratamento, sem realizar consultas com
infectologista e até mesmo o exame de carga viral/TCDA4.

Outro aspecto que merece atencdo ¢ o0 momento do diagndstico. No caso em que o
diagnostico ocorreu durante a primeira gestacdo (Caso 3), se evidenciou o quanto isso pode
ser emocionalmente tdo perturbador, que essas mulheres podem vivenciar intenso sofrimento
mesmo que j& tenham vivenciado uma gestacdo anterior, podendo dificultar a aceitacdo do
diagnostico e consequentemente a adesdo e os cuidados com a prépria saude. De forma
semelhante, mesmo que o diagnostico ndo tenha acontecido durante a gestacdo, quando o
inicio da medicacdo se da durante uma gravidez, tal situacdo também pode adicionar
dificuldades para a adesdo (Caso 2). Ja, quando o diagndstico ocorreu muitos anos antes da
gravidez (Caso 1), a mulher conseguira assimilar gradualmente o diagndstico, podendo
favorecer a adesdo. Isso tem sido ressaltado por diversos estudos com mulheres vivendo com
HIV (Faria, Gongalves, et al., 2014; Gongalves & Piccinini, 2008, 2015; Liamputtong et al.,
2012; Rigoni et al., 2008), que demonstram que o diagndéstico durante o pré-natal tende a
intensificar a culpa frente ao diagnostico, 0 medo de transmissdo do virus para o filho,
preocupacdes com saude e do bebé e medo da propria morte. Esses medos maternos e toda
inseguranca quanto ao tratamento, tdo frequentes em mulheres com diagndstico recente,
podem impossibilitar um cuidado adequado da mulher com sua satde.

Realmente, também ficou claro a importancia do aconselhamento e informagdes sobre
0 tratamento e prognostico durante a gestacdo e nos trés meses apos o parto. Especialmente,
para mulheres, ainda assintomaticas e que ja abandonaram tratamento em gestacdo anterior
(Caso 3), seria crucial que os profissionais de saude pudessem enfocar a importancia do
autocuidado e da adesdo a medicagdo para prolongar sua vida (Buregyeya et al., 2017). Como
ja discutido, talvez por toda sua negacéo frente ao diagnostico e a vivéncia de morte na sua
familia, isso poderia ter a auxiliado a compreender os riscos de descontinuar o préprio

tratamento, o que ndo parecia tao claro para ela.
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Por fim, cabe ressaltar algumas alguns aspectos metodoldgicos, alguns deles podem
ser vistos como limitagdes do presente estudo, enquanto outros como avangos. Primeiramente,
uma das limitagdes é que o baixo poder de generalizacdo dos achados, seja em fungdo do
numero de participantes, seja ao se limitar a mulheres com caracteristicas clinicas e
sociodemogréficas similares. Como ja mencionado, as mulheres (n= 34) que nao realizaram
as coletas de dados da Fase Il (3° més) eram menos escolarizadas (M= 6 anos de estudo) e
com inicio mais tardio do pré-natal (M= 16 semanas de gestacdo). Dessa forma, obviamente,
as mulheres que participaram do presente estudo, mais escolarizadas, mesmo que fossem
bastante pobres e socialmente vulneraveis, ainda assim apresentaram melhores condi¢des de
vida do que aquelas que ndo seguiram participando da pesquisa, 0 que deve ser considerado
ao analisar os achados do presente estudo. Mais do que isso, no minimo, essas mulheres
estiveram vinculadas durante a gestacdo em um servico especializado de referéncia no
atendimento a mulheres que vivem com HIV, localizado em um grande hospital publico, o
que certamente difere de outros contextos e realidades em que vivem outras mulheres em
tratamento de HIV. Ainda quanto a generalizacdo dos resultados, ao investigar a adesao, o
estudo incluiu apenas mulheres vivendo com AIDS, estagio avancado do HIV, ja que, na
época da realizacdo do estudo, mulheres assintomaticas e com melhores condicGes clinicas
(TCD4 >350 células/mm3 de sangue) nao necessitavam seguir o uso de ARV apds o parto.

Além disso, outra limitacdo € que as escalas utilizadas podiam ser de dificil
compreensdo para algumas participantes do presente estudo. Neste sentido, ao avaliar
variaveis como a qualidade de vida, o suporte social e a depressdo, os instrumentos do
presente estudo podem ndo ter conseguido medir adequadamente tais variaveis. Apesar disso,
uma das vantagens era que a Escala de Suporte Social para Pessoas Vivendo com HIV/AIDS
(Seidl & Trdccoli, 2006) e o Questionario sobre a Qualidade de Vida de Pessoas Portadoras
do HIV — WHOQoL-HIV-Bref (Zimpel & Fleck, 2007) s&o instrumentos para avaliar
respectivamente suporte social e qualidade de vida em pessoas que vivem com HIV, que ja
estavam adaptados e validados para a populagéo brasileira. Dessa forma, apesar das eventuais
dificuldades de compreensdo, ressalta-se a importancia de utilizar instrumentos construidos
para o contexto de investigacdo. Contudo, cabe destacar que se considera que o Inventario
Beck de Depressdo - BDI (Cunha, 2001) pode ndo ser o mais apropriado para avaliar
depressdo em mulheres no contexto do HIV e neste momento apds o parto. Neste periodo
apos o parto, comumente tem sido utilizada a Escala de Depressdo Pds-Parto de Edinburgo
(EPDS), que foi desenvolvida para triagem de depressdo pos-parto, evitando confundir

sintomas somaticos da depressdo e queixas comuns em maes no pos-parto (Stringer et al.,
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2014). Mais ainda, no caso de mulheres vivendo com HIV, que muitas vezes apresentam
sintomas somaticos por conta de estarem em estagio avancado da doenga, como muitas das
participantes do presente estudo, o uso do BDI pode superestimar a presenca de sintomas
depressivos, dificultando identificar mulheres com ou sem depresséo.

Outra importante limitacdo é o tamanho da amostra, como j& salientado, 0 que néo
permitiu outras andlises estatisticas, como regressdao multipla ou logistica, que possibilitaria
identificar fatores preditores e fatores de risco para descontinuidade do tratamento entre as
mulheres no contexto da maternidade. Além disso, ao avaliar a retencdo, recomenda-se que
outros estudos considerem separadamente o nimero de consultas com médico obstetra e o
namero de consultas com infectologista.

Por fim, outra limitacdo € que algumas variaveis importantes nao foram investigadas e
consideradas na analise dos dados, como: a renda e o regime de tratamento antirretroviral.
Neste sentido, seria importante que futuros estudos, ao investigar a retencdo e adesao, possam
considerar tais variaveis que tém sido apontadas como fatores que influenciam a continuidade
ou ndo do tratamento de HIV.

Apesar destas limitacdes, merece destaque que este é um dos poucos estudos
brasileiros, que buscou investigar a retencdo e a adesdo em mulheres vivendo com HIV no
contexto da maternidade. Como pode ser visto, nas revisdes da literatura destacadas ao longo
da discussdo da tese, a grande maioria dos estudos sobre o tema investigado foram realizados
em paises africanos, com populacGes bastante pobres, ou em paises desenvolvidos e bastante
ricos, mas envolvendo em especial mulheres migrantes, com enormes dificuldades de acesso
aos servicos de saude. Diferentemente da realidade de outros paises, apesar das melhorias no
atendimento a mulheres que vivem com HIV nos servicos de salde que se fazem necessarias,
no Brasil, existe um sistema de saude publica, que oferece gratuitamente acesso a diagndstico,
aconselhamento e tratamento de HIV. Como ja salientado, além de todos os aspectos culturais
e familiares, as atitudes dos profissionais e a organizacdo dos servicos de saude foi um dos
importantes fatores que influenciaram a vivéncia da maternidade e a experiéncia de
tratamento destas mulheres que vivem com HIV. Por isso, entende-se que, em alguma
medida, ao permitir a compreensdo dos fatores envolvidos na retencdo e adesdo no contexto
brasileiro e conhecer a realidade dos servigcos de saude no Brasil, o0 presente estudo podera
contribuir para o desenvolvimento de intervences que considerem as particularidades das
mulheres, dos servigos de satde e da cultura brasileira.

Por fim, ainda sobre os aspectos metodologicos, 0 método misto de investigacdo e
analise, quantitativo e qualitativo (Creswell & Clark, 2013), usado na presente tese, € um dos
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aspectos que merece destaque, ao possibilitar investigar um fenbmeno especifico através de
diferentes Oticas. De um lado, ao se investigar quantitativamente os fatores
sociodemograficos, clinicos e psicossociais que afetam a retencdo e adesao, foi possivel se
identificar tendéncias da amostra estudada e suas caracteristicas epidemioldgicas. De outro, 0s
estudos de caso possibilitaram uma analise aprofundada de situacdes especificas de cada caso,
0 que é fundamental no estudo de fendbmenos tdo complexos como é o processo que envolve a
retencdo, a adesdo e a maternidade no contexto do HIV. Exatamente, um dos pontos fortes
dos estudos de caso € o entendimento do processo e contexto, e o fato de fomentar novas
questBes de pesquisa e hipoteses (Flyvbjerg, 2011). Sem ddvida, apesar de cada caso
possibilitar principalmente compreender profundamente o caso em si, também permitiu
compreender fenémenos que perpassam todos 0s casos, propiciando, em alguma medida, uma
generalizacdo téorica (Yin, 2001). Neste sentido, ao utilizar a abordagem quantitativa e
qualitativa, entende-se que os dois métodos puderam se complementar, enriquecendo o

presente estudo.

Considerac0es Finais

Como é sabido a infeccdo pelo HIV envolve uma situacdo muito complexa para
qualquer pessoa, e requer muito envolvimento pessoal, para manter a retencdo e adesdo ao
tratamento. Tudo isto fica ainda mais complexo, quando envolve um casal, a maternidade e o
nascimento de um bebé. Como foi visto, muitas vezes durante a gestacdo que o diagndstico é
conhecido e acusacdes entre o casal se multiplicam, sobre o culpado pela infeccdo. Mas para,
além disto, um bebé estd sendo gestado e pode nascer com HIV, o que culpabiliza
particularmente a mae, muitas vezes vistas como irresponsavel, especialmente quando ja sabia
de sua infeccdo.

A maternidade por si s6 ja € um fendmeno complexo, que envolve diversas tarefas e
demandas emocionais e, frente a infeccdo pelo HIV, tudo isto fica extremante dificil. Neste
contexto irreversivel de infeccdo pelo HIV e de uma gravidez, so resta oferecer as melhores
condicBes clinicas para a gestante e seu bebé e todo o apoio emocional e instrumental, para
que ela tenha uma gestacdo e maternidade razoavelmente tranquila e possa ser uma boa mae
para seu filho. Para além da satde da mulher e do bebé, que por si so ja& mereceria todos 0s
cuidados e investimentos, temos uma crianga que precisa ser adequadamente atendida e

cuidada também do ponto de vista fisico, emocional e social para que possa se desenvolver
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bem. Atrasos de desenvolvimento nestes anos iniciais deixam marcar profundas e por vezes
irrecuperaveis no futuro desta crianga.

Frente a todo este contexto, para além da familia, que sem duvida é fundamental para
0 apoio que a gestante e mde com HIV precisam, cabe destacar a importancia da equipe de
salde, que, com todo seu conhecimento técnico, ¢ fundamental ndo s para oferecer
informagdes relevantes sobre a infeccdo de HIV e suas implicagGes, mas também para dar o
suporte emocional e a tranquilidade necessaria que elas precisam no contexto dos longos
tratamentos para HIV. Com certeza, a atuacdo da equipe tem um papel fundamental para a

retencédo e adeséo ao tratamento para as mées, como foi visto nesta tese.
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ANEXO A

Entrevista de dados sociodemograficos da familia
(NUDIF, 2006 adaptada de GIDEP, 1998)

Eu gostaria de ter mais algumas informagcdes sobre vocé e o seu marido/companheiro/namorado:

InformacGes sobre a Gestante:

206

Nome:

Data de Nascimento: Idade:

Escolaridade (ano concluido):

Religido: Praticante: () sim () as vezes () ndo

Estado civil: () casada () separada () solteira () vidva () com companheiro(a) ( ) c/namorado
Moras com o pai do bebé? () sim () ndo. Desde quando?

Quem mais mora na casa?

Quantas pec¢as possui a casa?

Tu divide o quarto com alguém? () sim () ndo (). Com quem?

A casa possui agua encanada? () sim () ndo Banheiro? () sim () ndo Luz elétrica? () sim () ndo
H4 outros moradores no terreno? ()sim (') ndo. Quem?

Tu trabalhas fora? () sim () ndo () desempregada. Desde quando?

O que tu fazes(ias)? Horas/semana:

Alguém lhe ajuda com () dinheiro () comida () roupas () remédios (). Quem?

Grupo étnico:

E a tua primeira gravidez? (Se néo for) Tens outros filhos?

Com quantos meses tu estés de gestagdo?

Como esté a tua saude durante a gravidez?

Ha quanto tempo tens HIV?

Tomas algum tipo de medicacdo? Qual? Desde quando?

InformacGes sobre o pai do bebé:

Nome:

Data de Nascimento: Idade:

Escolaridade (ano concluido):

Religido: Praticante: () sim () as vezes () ndo
Ele trabalha fora? () sim () ndo () desempregado Desde quando?

O que ele faz(ias)? Horas/semana:

Grupo étnico:

Tem outros filhos?

Endereco para contato:

Endereco: Ponto de referéncia:
Cidade: Vale-transporte que utiliza:
Telefone:

Telefone do emprego da gestante/contato:

Telefone do emprego do marido/contato:

Telefone de parente/amigo para contato:

Data da entrevista:
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ANEXO B
Entrevista sobre a gestacdo em situacéo de infecgdo pelo HIV (NUDIF, 2005a)

1. Eu gostaria que tu falasses sobre a tua gravidez, desde 0 momento em que tu ficaste sabendo, até
agora.
(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Esta é a tua primeira gravidez? Tu esperavas ficar gravida?

- Como te sentiste, ao receber a noticia da gravidez?

- Como te sentiste no inicio da gravidez, em termos fisicos e emocionais?

- Tu tens alguma preocupacdo em relacdo a gravidez e ao bebé?

- Tu tens alguma preocupacdo em relagdo ao parto?

- Como esta a tua salde, desde o inicio da gravidez até agora?

- Quando tu comecaste o teu acompanhamento pré-natal? Como tem sido?

- Ja fizeste alguma ecografia? Como foi este momento?

- Como estas te sentindo, em relagdo as mudancgas do teu corpo?

- Como esta sendo para ti ter o virus neste momento da tua gravidez?

2. Eu gostaria que tu falasses sobre como foi que o HIV entrou na tua vida.
(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
- H& quanto tempo tu tens o virus?
- Qual foi a provavel forma de infeccao?
- Como foi receber a noticia da infeccdo pelo HIV? Tu imaginavas o diagnostico positivo? Como te
sentiste?
- Na ocasido, tu tinhas algum companheiro? Como foi a reacdo dele? Ele também tinha a infec¢éo?
- Aquele teu companheiro é o atual pai do bebé?
(Se sim): Como o HIV tem afetado a vida dele? E a relacdo de vocés?
(Se ndo é o mesmo): O pai do bebé também tem a infeccdo? Como o HIV tem afetado a vida dele?
E a relagdo de vocés?
- E a tua familia sabe que tu tens o virus?
(Em caso afirmativo): Como foi a reacdo dos teus familiares frente a noticia?
- Arelacdo com a tua familia foi afetada pelo fato de tu teres HIV? Em que foi afetada? Como te sentiste?
(Em caso negativo): Tu pensas contar para eles? O que tu esperas deles?
- O que mudou na tua vida com o diagnéstico positivo para HIV?
- Quanto o HIV tem afetado a tua vida?
(Se ja tinha o virus antes de engravidar):
- Como foi para ti engravidar sabendo que tinha o virus? Como te sentiste?
- O fato de saber do virus influenciou a tua vontade de ser mde? Como influenciou?
(Se ndo sabia do virus antes de engravidar):
- Como foi para ti estar gravida e ficar sabendo do virus? Como tu te sentiste?
- O fato de saber do virus influenciou a tua vontade de ser mde? Como influenciou?
- Quais as informagdes tu tens sobre HIV/AIDS? Como obtivestes essas informagdes?

3. Tu poderias me contar como tem sido para o pai do bebé, desde que ele soube da gravidez até agora?

(Caso nédo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Como ele reagiu a noticia da gravidez?

- Tu achas que a gravidez mudou alguma coisa nele? E no relacionamento de vocés?

- Ele tem alguma preocupagdo em relagdo a gravidez e ao bebé?

- Ele tem te oferecido algum tipo de apoio?
(Se j& sabia do virus antes de engravidar):

- Como foi para ele te ver gravida sabendo do virus? O que ele te dizia?

- O fato de saber do virus influenciou a vontade dele ser pai? Como influenciou?
(Se néo sabia do virus antes de engravidar):

- Como foi para ele te ver gravida e ficar sabendo do virus? O que ele te dizia?

4. Tu poderias me contar um pouco sobre a reacdo da tua familia a noticia da tua gravidez?
(Caso n&o tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
- Tua familia sabia sobre 0 HIV no momento da noticia da gravidez? Alguém mais sabia?
- E como foi a reagéo da familia do pai do bebé?
(Se tiver outros filhos): E os teus filhos, como reagiram a tua gravidez?
- E os teus amigos? Como eles reagiram a tua gravidez?
- Algum familiar (ou amigo, ou profissional) tem te ajudado durante a gravidez?
- Quem tu esperas que va te ajudar?
- Tu acreditas que o fato de tu teres o virus afetou de alguma forma a reagao dos familiares a tua gestagao?

5. Agora eu gostaria que tu me falasses sobre o teu bebé.
(Caso nédo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
- O que tu ja sabes sobre o bebé?
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(Se ja sabe o sexo): Como te sentiste quando soubeste que era menina/menino? E como o pai do bebé se sentiu?
(Se ndo sabe o sexo): Tu gostarias que fosse menina ou menino? Por qué? E o pai do bebé?

- Vocés ja pensaram num nome para o bebé? Quem escolheu? Algum motivo para a escolha do nome?

- Tu sentes o bebé se mexer? Desde quando? Como foi?

- Tu costumas tocar tua barriga ou falar com o bebé? O que mais tu fazes? Como tu te sentes?

- E o pai do bebé, interage com ele?

- Considerando que tu tens o virus do HIV, quais as tuas preocupag6es com o teu beb&? Como te sentes?

- Tu estés fazendo alguma coisa para prevenir a infeccdo de teu bebé pelo virus? O qué?
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ANEXO C

PROTOCOLO DE AVALIACAO DA ADESAO AO TRATAMENTO PARA HIV/AIDS - Gestagéo
(NUDIF, 2005b)
1. Dados da participante
Nome da Gestante:

Numero Cartdo SUS:
Nome da Mé3e:

Ponto de Referéncia: UF: Data da entrevista:

2. Dados sobre a infeccdo pelo HIV
Desde quando tu sabes da infecgdo?

Como tu ficaste sabendo da infecgédo?

Primeira evidéncia laboratorial do HIV: (1) teste rapido reagente (2) teste definitivo reagente (3) Ignorado
() Antes do pré-natal ( ) Durante o pré-natal ( ) Durante parto anterior () Apds parto anterior
Data aproximada do teste: / / Tempo de diagndstico:

Como tu achas que ocorreu a infecgdo?

Informac®es sobre parceria sexual:

) Parceiro HIV/AIDS

) Multiplos parceiros

) Parceiro mantém rela¢cdes com homens e mulheres

) Parceiro com multiplos(as) parceiros(as)

) Parceiro usuério de drogas injetaveis

) Parceiro transfundido

) Parceiro hemofilico (' ) Outro: explicitar

e e e R e e T

3. GestacOes anteriores
Teve gestacdes anteriores a atual? () sim () ndo Quantas?
Como foi cada uma?

Teve gestacdes na presenca do HIV anteriores a atual? ( ) sim ( ) ndo Quantas?
Como foi aquela gestagéo:

Fez profilaxia anteriormente? ( ) sim ( ) nédo Quantas vezes?

Como foi o tratamento?

Que antirretrovirais usou anteriormente para profilaxia?
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Quais foram as formas de parto?

Qual foi o diagndstico do(s) bebé(s)?

Como esté a salde desse(s) filho(s)?

E, como é para ti engravidar novamente sabendo do HIV?

Como te sentes?

4. Tratamento para HIV/AIDS anterior a ATUAL gestacao
Antes da gestacdo atual, fazia tratamento para HIV/AIDS? () sim ( ) nédo
Com que frequéncia fazia consulta médica?

Centro de salde onde fazia acompanhamento:

Ja tomou antirretrovirais? ( ) sim ( ) ndo Caso sim, qual(is)
?

Como foi o tratamento? Como te sentiste?

Data do inicio da terapia medicamentosa: /[

Houve interrupgdo nos medicamentos? ( ) sim ( ) ndo
Quando foi? Por quanto tempo?

Motivo da interrupcéo:

5. Acompanhamento pré-natal atual
Unidade de Saude do pré-natal: Municipio:

Idade gestacional atual (semanas):

Idade gestacional da primeira consulta pré-natal (semanas):

Numero de consultas pré-natais até o momento: Data provavel do parto:

Uso de antirretrovirais para profilaxia? ( ) sim ( ) néo
5.1 Em caso de USO de antirretrovirais para profilaxia
Idade gestacional de inicio da profilaxia (semanas):

Droga(s) utilizada(s):

Quantos comprimidos vocé tomou nas Ultimas 48 horas?

Efeitos colaterais? ( ) sim ( ) ndo Quais:

Como te sentes com este tratamento?

UF:
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Interrompeu a profilaxia em algum momento? ( ) sim ( ) ndo Por quanto tempo?

Por qual motivo?

No dia-a-dia, alguma situacéo dificulta o uso do(s) medicamento(s)? ( )sim ( )ndo
Quais?

Com que freqiiéncia isso
acontece?

5.2 Em caso de NAO uso de antirretrovirais para profilaxia
Por que motivo ndo faz/fez profilaxia?

) Né&o sabia da infeccdo

) N&o realizacéo de teste anti-HIV

) Atraso no resultado do teste anti-HIV
) Recusa da gestante Motivo:

—~ N /SN~

) Antirretroviral ndo disponivel

) Antirretroviral ndo oferecido

) Em uso de antirretroviral para tratamento
) Outros

motivos:

A~ N A/~

6. Dados do pai do bebé

Pai do bebé sabe da gestagdo? ( )sim ( )ndo
Motivo:

Como reagiu a noticia da gravidez?

Que apoio ele esta te dando?

Pai do bebé sabe da infec¢éo pelo HIV? ( )sim ( )ndo

Motivo:

(Caso ndo saiba): Tu pensas contar para ele? Porque?

Pai do bebé tem HIV? ( ) sim Tempo de diagndstico: ()ndo ()
ignorado

(Em caso afirmativo): Faz tratamento? ( ) sim Ha quanto tempo:

Usa anti-retrovirais? ( )sim ( )ndo Quais:

(' ) Néo faz tratamento: Motivo: () néo sabe

7. Dados Familiares
Familia sabe da infeccéo () sim Quem?

()

ndo
Familia sabe da gestacéo? () sim Quem?

()

nao
Como foi a reacéo
deles?

Que apoio eles estdo te dando?
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Para os familiares que ndo revelou, qual o
motivo?
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ANEXO D

Entrevista sobre maternidade em situacdo de infeccdo pelo HIV - 3° més
(NUDIF, 2006, adaptada de GIDEP/NUDIF- UFRGS- 2003)

1. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre como esta sendo a experiéncia de ser mae.
(Caso nao tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
- Como tu estés te sentindo como mae?
- Tu tens sentido alguma dificuldade?
- Tu tens alguma preocupacgdo em relagdo ao bebé? E em relacdo a ti?
- Tu imaginavas que seria assim?
- Como te descreverias como méae?
- Como tu achas que as pessoas te véem como mée?
- Existe algum modelo de mée que tu segues? Quem? Por qué?
- Existe algum modelo de mée que tu evitas? Quem? Por qué?
- Como a tua mée (ou outro cuidador) te cuidava quando tu eras bebé? O que tu lembras?
- E o teu bebé, tu cuidas parecido ou diferente dela?
- Como esta sendo para ti ser portadora do HIV e ser mée, neste momento?
- Tu achas que isso afeta a tua maternidade de alguma forma? Como te sentes com isso?

2. Eu gostaria que tu me contasses como foi o parto.
(Caso ndo tenha mencionado): tu poderias me falar um pouco mais sobre...
- Como tu te sentiste em relacdo ao tipo de parto? Era o que tu querias?
- Foi como que tu tinhas imaginado? (Se nao) O que foi diferente?
(Se foi parto normal) Como foi quando tu comecaste a sentir as dores? Alguém te ajudou?
(Se foi parto cesareo) Como foi a preparacéo para a cesarea? Alguém te ajudou?
- Alguém te acompanhou no momento do parto? Em que momentos? Tu te sentiste apoiada por esta pessoa
durante o parto?
Que tipo de apoio esta pessoa te ofereceu?
- Durante o parto, como te sentiste? Houve alguma dificuldade?
- Como foi feita a prevencéo da infeccdo pelo HIV no bebé durante o parto? Como te sentiste?
- Como tu sentiste em relacdo ao atendimento dos profissionais no teu parto?
- Que preocupacdes tu tiveste em relacdo a ti durante o parto? E em relagdo ao bebé?
- Tu lembras de alguém que te ajudou no parto?
(Em caso afirmativo): Quem foi? E que tipo de ajuda ofereceu? Como te sentiste?
- Tu lembras de alguém que ndo te ajudou ou te atrapalhou na hora do parto?
(Em caso afirmativo): Quem foi? O que essa pessoa fez que te desagradou? Como te sentiste?
- Como foi ver o bebé pela primeira vez? Como te sentiste?
- Como te sentiste como mée apds o nascimento do bebé?
- Tu podias me contar um pouco sobre os dias que tu ficaste no hospital apds o bebé nascer? Por quanto
tempo o bebé ficava contigo no quarto? Como foi a tua recuperacao?
- Tu achas que a tua experiéncia de parto foi afetada pelo fato de tu seres portadora do HIV?
(Se sim): Em que afetou? Como te sentes?

4. Eu gostaria que tu me falasses como foram os primeiros dias com o bebé, depois que tu saiste do
hospital.
(Caso ndo tenha mencionado): tu poderias me falar um pouco mais sobre...
- Foi como tu imaginavas? O que te agradou e desagradou?
- Como te sentiste como mée nos primeiros dias com o bebé&?
- Que preocupac0es tu tiveste em relacdo a ti como mae nesses primeiros dias? E em relacdo ao bebé?
- Tu lembras de alguém que te ajudou nos primeiros dias apds 0 nascimento?
(Em caso afirmativo): Quem foi? E que tipo de ajuda ofereceu? Como te sentiste?
- Tu lembras de alguém que ndo te ajudou ou que te atrapalhou nesses primeiros dias?
(Em caso afirmativo): Quem foi? O que essa pessoa fez que te desagradou? Como te sentiste?
- E 0 teu companheiro? Ele te apoiou nesses primeiros dias do bebé?
- Alguma coisa mudou no jeito dele nos primeiros dias ap6s o nascimento do bebé? E no relacionamento de
VOCés?
- Como foi 0 apoio da tua mée e do teu pai nesses primeiros dias? E dos pais do teu companheiro?

5. Eu gostaria que tu me falasses como tu estas vendo o pai do bebé&/companheiro como pai.
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(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
- Como ele reagiu ao nascimento do bebé?
- Como é o jeito dele lidar com o behé?
- Como tu achas que ele esta sendo como pai?
- Era como tu imaginavas? (Se ndo era) O que esta diferente?
- Que tipo de apoio ele tem te oferecido? Tu solicitas algum tipo de ajuda dele? Como ele reage?
- Tu achas que o fato de tu seres portadora do HIV tem afetado ele como pai?
- Como tem sido a relagéo de vocés desde o nascimento do bebé?
- O quanto tu achas que a infeccdo pelo HIV tem afetado a relacdo de vocés?
6. Como esta a tua relagcdo com a familia desde que o bebé nasceu?
(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
- Como foi a reacéo da tua familia ao nascimento do bebé? E dos teus amigos?
- Tu achas que o fato de tu seres portadora do HIV afetou de alguma forma a tua relacdo com os teus
familiares depois que o bebé nasceu?

7. Tu gostarias de acrescentar alguma coisa a tudo isso que a gente conversou?
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ANEXO E

Entrevista sobre o desenvolvimento do bebé no contexto da infec¢cdo materna pelo HIV — 3° més
(NUDIF, 2006, adaptada de GIDEP/NUDIF- UFRGS- 2003)

1. Eu gostaria que tu me falasses sobre o bebé nestes primeiros trés meses.

(Caso nao tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Como esta o desenvolvimento/crescimento do bebé?

- Tu percebes que teu bebé ja faz mais coisas agora do que quando ele nasceu? Que coisas?

- Como tu te sentes com essas novas aquisicdes do teu bebé?

- O que ele/a ja é capaz de fazer que te chama mais a atencao (quais as suas habilidades)?

- Como tu descreverias o jeito do teu bebé?

- Era como tu imaginavas? (Se ndo era) O que esta diferente?

- Com quem tu achas que ele(a) é parecido (fisica e emocionalmente)? Era como tu imaginavas? Como te
sentes com isto?

-Tu achas que o fato de tu seres portadora do HIV afetou estes primeiros meses com o bebé&? Como te sentes?

2. Eu gostaria que tu me falasses sobre o teu dia-a-dia com o bebé.

(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
- Como é lidar com o teu bebé no dia-a-dia? Alguma coisa é mais facil e mais dificil com ele?
- Era como tu imaginavas? O que esta diferente?
- Que tarefas tu tens assumido com relagdo aos cuidados do bebé? Como te sentes com isso?
- Tens tido alguma dificuldade nos cuidados com o bebé? Quais?
- Que coisas tu mais gostas de fazer com ele/a? Por qué?
- Que coisas tu menos gostas de fazer com ele/a? Por qué?
- Que coisas tu sentes que ele/a mais gosta de fazer? Como tu percebes?
- Que coisas tu sentes que ele/a menos gosta de fazer? Como tu percebes?
- Onde o bebé passa a maior parte do tempo?

(Se fica com a mée): Como te sentes ficando a maior parte do tempo junto do teu bebé?

(Se fica com outra pessoa): Qual o motivo dele(a) ficar neste lugar? Desde quando ele fica 14? Quanto
tempo por dia ele(a) fica 14? Como te sentes com isso?
- Como te sentes com outra(s) pessoa(s) cuidando do bebé?
- O que te agrada? O que te incomoda?
- Como esta(s) pessoa(s) sdo com ele(a)?
- Como o teu bebé reagiu no inicio quando outra(s) pessoa(s) ficava(m) como ele? E hoje, como ele(a) reage?
Como te sentes com iss0?
- Como tem sido para ti 0s momentos em que tu ficas longe do beb&? Como tu imaginas que é para o bebé
ficar longe de ti? E quando vocés se reencontram?
- Tu achas que o fato de tu seres portadora do HIV tem afetado o teu dia-a-dia com o bebé? De que forma?
Como te sentes?

3. Eu gostaria que tu me falasses sobre a satde do bebé, desde o nascimento até agora.
(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
- Ele(a) apresentou algum problema de salde neste periodo? Qual foi? (Ex: cdlicas, dores de ouvido,
garganta...)
- Quando isso aconteceu? Que cuidados exigiu? Como foi isso para ti?
- Ele(a) sofreu algum acidente? Como foi a reacdo dele(a)? Que cuidados exigiu? Como te sentiste?
- Como foi para ti fazer os procedimentos de prevencdo da infec¢do com o xarope?
- Além do AZT xarope, o bebé fez ou esta fazendo algum outro procedimento de prevengédo?
- O bebé esta fazendo acompanhamento com um(a) pediatra especialista em HIV? Como é a tua relagdo com
0 médico?
- O bebé ja fez algum exame de carga viral? Qual foi o resultado? Como te sentiste?
(Caso nao fez) Como esta sendo para ti ndo ter ainda a confirmacéo do diagnoéstico do teu filho?
- Tu achas que agora o bebé ainda corre risco de infectar-se pelo HIVV? De que forma?
(Se acha que sim) O que tu tens feito para evitar? Isso muda de alguma forma o teu dia-a-dia com o bebé?
Como te sentes?

4. Eu gostaria que tu me falasses como tem sido dar de mama na mamadeira, desde os primeiros
momentos até agora.
(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
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- Como foi a alimentagdo do bebé nos dias que tu ficaste no hospital apds o nascimento?
- Tu lembras do que te disseram no hospital sobre como seria a alimentagéo do bebé?
- No hospital, te deram algum remédio para ndo teres leite? Enfaixaram os teus seios? Fizeram mais alguma
coisa? Como te sentiste?
- Havia outras mées no teu quarto? Como te sentiste dando de mamar préximo a essas méaes?
- No hospital, alguém te perguntou por que ndo estavas dando mamadeira ao beb&? Quem? O que tu disseste?
Como te sentiste?
- Quando chegaste em casa com o teu bebé, tiveste alguma preocupacdo em relacdo a alimentacdo dele?
Qual?
- Depois que chegaste em casa, alguém (familiares, vizinhos, amigos) perguntou sobre o motivo de estares
dando mamadeira ao teu beb&? O que tu respondeste? Como foi isso para ti?
- Como te sentes dando de mamar na mamadeira? Tu tens alguma dificuldade?
- Para ti, tem alguma diferenca entre dar mama no peito ou na mamadeira? O que é diferente?
- Como tem sido essa experiéncia de dar de mamar na mamadeira?
(Se ja tem outros filhos) Foi algo novo? Como foi com o(s) teu(s) outro(s) filho(s)?
- Em que momentos tu alimentas o teu bebé? Tu poderias me contar como é esse momento? (Como se
prepara, descricéo do ato em si) Alguém te ajuda?
- Como é o comportamento do bebé durante a alimentagao?
- Como tu te sentes em relagdo aos comportamentos dele durante a alimentacio?
- Ele tem horéarios para comer? Desde quando? Como foram introduzidos esses horarios (pelo bebé ou pelos
pais)?
- Como tu tens feito para obter o leite? Como tem sido isso para ti?
- Ele ingere outros alimentos (s6lidos ou liquidos) além do leite? Por qual motivo?
(Se sim) Como o bebé reage a estes outros alimentos? E vocé, como se sente frente a reacdo do teu bebé?
- E atualmente, tens alguma preocupacdo em relacéo a alimentacdo do teu bebé?

5. Eu gostaria que tu me falasses sobre a comunicagéo entre tu e teu bebé.

(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias me falar mais sobre...

- Tu sentes que ja é possivel entender o que ele(a) expressa? De que forma ele(a) se expressa? Como reages a
iSs0?

- O que € mais facil e mais dificil de entender? Como tu sabes que tu entendeste o teu bebé?

- Com o passar das semanas, tu sentes que estas compreendendo melhor o que teu bebé sente e quer?

- Com o passar das semanas, tu sentes que o teu bebé esta te compreendendo melhor?

- Tu costumas conversar com o teu beb&? Em que momentos tu conversas com ele(a)? Como ele(a) reage?

- Como sdo estes momentos para ti?

- Tu percebes quando teu bebé sorri? Em que momentos isso acontece? Como te sentes?

- Quando teu bebé sorri, 0 que vocé faz?

- O que teu bebé gosta de olhar? Por qué? Em que momentos isso acontece?

- Quando ele(a) te olha, 0 que tu fazes? O que tu achas que se passa na cabecinha dele(a) nesses momentos?
Como te sentes?

- E quando tu olhas para ele(a), como ele(a) reage? Como te sentes com a reagéo dele(a)?

6. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre 0 sono do bebé.
(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
- Como esta 0 sono do teu beb&? Onde ele dorme? Com quem ele dorme?
- Como tu identificas que ele(a) esta com sono? Tu fazes alguma coisa para ele(a) dormir?
- O teu bebé usa chupeta, paninho, ou algum outro objeto para dormir? Por qué?
- Como é o comportamento dele(a) durante o sono? (Ex: dorme tranqtiilo, acorda durante o sono, agita-se...)
- Como tu te sentes em relagdo aos comportamentos dele(a) durante o sono?
- Enquanto teu bebé esta dormindo, o que tu fazes?
- No periodo de 24h, quanto tempo ele dorme?
- Em que momentos o teu bebé costuma acordar?
- Qual a reacdo dele/a quando acorda? Quando percebes que ele(a) acordou, o que tu fazes?
- O que ele/a costuma fazer quando esta acordado(a)?
- Como tu te sentes em relagdo aos comportamentos dele(a) quando acordado(a)?
- Onde ele fica? (Ex: carrinho, bergo...) Por quanto tempo?
- O que tu fazes quando o bebé est4 acordado? Como sdo para ti esses momentos?

7. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre o choro do bebé.
(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
- Como é o choro do bebé&? Em que momentos ele chora? O que tu fazes quando isso acontece?
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- Como tu te sentes quando isso acontece?

- Tu percebes diferentes tipos de choro do bebé&? Tu poderias me dar alguns exemplos?
- Quem o consola? O que é feito para consola-lo?

- Como ele/a reage quando tu vais consola-lo? Como tu te sentes fazendo isso?

8. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre a troca de fraldas e de roupa do bebé.
(Caso nao tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Em que momentos ele/a é trocado/a de fralda?

- Quem se encarrega da troca de fraldas?

- Como ele/a reage a troca de fraldas? Como te sentes nestes momentos?

- O que ele/a costuma fazer durante a troca de fraldas?

- Quantas vezes ao dia ele faz cocd? E xixi?

- Em que momentos ele é trocado de roupa? Quem se encarrega da troca de roupas?

- Como ele/a reage a troca de roupas? Como te sentes nestes momentos?

9. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre o banho do bebé.
(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
- Como é o banho do bebé&? Como ele/a se comporta?
- Em que momentos ele/a toma banho?
- Quem se encarrega de dar o banho no bebé?
(Se for a m&e): Como te sentes dando banho em teu beb&?
(Se for outra pessoa): Qual o motivo de ndo dares o banho em teu beb&? Como tu te sentes?
- Como ele/a reage ao banho? Como tu te sentes em relacdo aos comportamentos dele/a durante o banho?

10. Como ¢ a reacao inicial do bebé diante de:

- Novos brinquedos? Ex: aceita, resiste, rejeita. E depois como fica? Ex: aceita, resiste, rejeita.

- Pessoas estranhas (desconhecidas)? Ex: aceita, resiste, rejeita. E depois como fica? Ex: aceita, resiste, rejeita.

- Lugares estranhos (desconhecidos)? EX: aceita, resiste, rejeita. E depois como fica? Ex: aceita, resiste, rejeita.

- Barulho? EX: aceita, resiste, rejeita. E depois como fica? Ex: aceita, resiste, rejeita.

- Mudangas na rotina de vida dele(a)? Ex: aceita, resiste, rejeita. E depois como fica? Ex: aceita, resiste, rejeita.

- De todas essas situacdes, existe alguma em que ele(a) reage mais intensamente do que outra? Como vocé
percebe isso?

- E existe mais alguma situacdo que te lembres?

- Como te sentes com essas reagdes dele(a)?

11. Como tu descreverias 0 humor do teu bebé ao longo do dia?
(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias falar mais sobre...
- Como é o0 humor do teu bebé? Ex: agradavel, sociavel, alegre, ou dificil de agradar, choroso.
- O que te faz perceber o humor do teu bebé desse jeito? Como te sentes com isso?
- Como ele fica quando alguma coisa o desagrada? O que é necessario para agrada-lo?
- Tu percebes quando teu bebé esta mais agitado? Em que momentos?
- O que tu fazes quando ele(a) esta agitado(a)? E depois, como ele(a) fica?

12. Como tu descreverias as brincadeiras do teu bebé?
(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias falar mais sobre...
- Tu costumas brincar com o beb&? Com que freqiiéncia? Em que momentos?
- Que tipo de brincadeira vocés costumam fazer?
- Como ele(a) reage a estas brincadeiras? E para ti, como é brincar com ele(a)?
- Tu achas que teu bebé é capaz de Ihe mostrar quando ndo gosta de uma brincadeira? Como?
- Quando isso acontece, o que tu fazes? Como te sentes?

13. Tu gostarias de acrescentar alguma coisa a tudo isso que a gente conversou?
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ANEXO F

PROTOCOLO DE AVALIACAO DA ADESAO AO TRATAMENTO PARA HIV/AIDS — 3° més

(Verséo p/mae, NUDIF, 2006)

1. Dados da participante
Nome da Mée:

Numero Cartdo SUS: Nome da Mae:

Responsavel pela entrevista: Data:
_

2. Tratamento atual para HIV/AIDS
2.1 Tu estés realizando teu acompanhamento médico ap6s o parto? ( ) sim () ndo
Porque?

2.2 Unidade de satde do acompanhamento: *Quantas consultas realizou ap6s o parto?
*2.3 Carga viral: CD4: Data dos exames:
I

2.4 Tu estas tomando algum medicamento? ( )sim ( ) ndo Porque?

*2.5 Droga(s) utilizada(s) e quantidade(s) prescrita(s):

2.6 Quantos comprimidos tu tomaste nas Gltimas 48 horas?

2.7 Efeitos colaterais? ( ) sim () ndo Quais?

2.8 Como te sentes com este
tratamento?
2.9 Interrompeu o tratamento em algum momento? ( ) sim ( ) ndo Por quanto tempo?

2.10 Por qual motivo?

2.11 No dia-a-dia, alguma situacdo dificulta o uso do(s) medicamento(s)? ( )sim ( )ndo
a. Quais?

2.12 Com que frequéncia isso acontece? ( ) todos os dias ( ) as vezes ( ) raramente
*2.13 Toma algum outro tipo de medicagdo? ( )sim ( ) ndo Qual?

2.14 Com que
frequéncia?

3. Dados sobre o parto

*3.1 Local do Parto: Data: Municipio:
UF:

*3.2 Idade gestacional do parto (semanas):




219

*3.3 Tempo de ruptura de membranas (horas):
Cesérea

3.4 Houve algum problema durante o
parto?

Tipo de parto: ( ) Parto vaginal

()

*3.5 Uso de antirretrovirais durante o parto? ( )sim ( ) ndo Porque?:

3.6 Como te sentiste com este tratamento durante o parto?

*3.7 Inicio da profilaxia antirretroviral oral do bebé (horas apds nascimento):

*3.8 Tu usaste faixas nas mamas para inibicdo de lactacdo? ( ) sim Como te sentiste?
( )ndo
*3.9 Tu usaste remédios para nao ter leite? ( ) sim ( ) ndo Porque?

3.10 Como foi a tua
recuperacdo?

*3.11 Houve algum problema de salde desde o parto até agora? ( ) sim Quais?
() nédo

4. Dados sobre o0 bebé
4.1 Houve aleitamento materno? ( ) sim Por quanto tempo?
( ) néo
4.2 Houve aleitamento por outra mulher? () sim Por quanto
tempo? () néo
*4.3 Tempo total de profilaxia oral (AZT) do bebé:

*4.4 Utilizou outro antirretroviral? () sim Qual?

( ) néo
4.5 Houve alguma dificuldade no uso do remédio com o beb&? ( ) sim

Qual? ( )ndo

*4.6 Esta em acompanhamento pediatrico? ( ) sim ( ) ndo

Porque?
4.7 Unidade de salde do acompanhamento: *Quantas consultas ja

realizou?

*4.8 Teve algum problema de sadde até agora? () sim

Quais? ( ) ndo

*4.9 Utilizou algum outro medicamento?

*4.10 Houve internacdo? ( ) sim Quantas foram? Motivo(s):
() ndo

Data da entrevista: Entrevistadora:
* Dados confirmados e/ou colhidos no prontuario da paciente
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ANEXO G

Resumo da codificacdo por no6

Tese

22/10/2017 11:29
N6

Nos\\PreocupacBes com bebé
Documento

Internas\\CASO 1 Entrevista 3° més

1 FBM 18/10/2017
17:49

E agora os primeiros dias, eu figquei bem, ndo nervosa, mas bem preocupada, ndo sabia, ndo lembrava
direito assim. Daquele medo assim de ver bebezinho, parece que ele t4, sdo indefesos, dai praticamente
fiquei toda noite acordada

Entrev.: E ?

Méae: S6 observando pra ver se ele ndo ia se afogar, se ele tava respirando.

2 FBM 18/10/2017
17:47

S6 de saber, no comeco, logo que eu tive ele, eu conversei com doutor assim Ele 'E, ele ¢ inteirinho, tem
as maozinhas, tem os pezinhos?!'. Disse 'Sim, ele tem tudo, porque?'. 'N&o, ele disse assim, ele podia ter
um defeitinho'. Na ecografia ndo apareceu, mas, até eu ganhar ele, eu fiquei preocupada. Ai, eu olho
assim pra ele, eu vejo, pé, queixo, mao, vejo barriga, bumbum, nariz.

3 FBM 18/10/2017
17:48

Mae: Minha preocupagdo agora € quando eu voltar a trabalhar. Parece assim que s6 eu vou cuidar dele,
parece que s eu sei 0 que ele ta sentindo, quando ele t& com fome. Mas eu sei que minha irma cuida bem
dele, s6 que tem aquilo nunca € a mesma coisa que com a mée. A Unica preocupacao é essa quando voltar
trabalhar.

4 FBM 18/10/2017
) 17:51

Mae: E, com ela que ele vai ficar. Ela ficou com minha baixinha, cuidou muito bem dela. E agora vai
ficar com ele. Ela tem uns probleminhas de salde. Ela tem presséo alta. Mas ela cuida bem. T6 sempre
muito bem amparada porque tem meu pai, meu pai ndo trabalha assim fixo, ele faz uns bicos assim,
sempre na hora do almogo, ele t& sempre pertinho de casa trabalhando pertinho de casa entdo... E meu
sobrinho ja é grandinho tem 6 anos e minha baixinha também, j& ajudam a cuidar. Entéo acho que vai ser
56 no comego essa preocupacdo de deixar ele. Até ndo é mais ele... Eu sinto falta dele do que ele sente
falta de mim, porque eu ja sei que eu vou sentir. Quando eu t&6 me arrumando, alguma coisa assim pra
sair, ele fica me olhando.
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