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RESUMO: Este estudo objetivou conhecer a rede social e o apoio social que o cuidador dispés para cuidar da crianca exposta ao HIV,
no perfodo pés-natal. E um estudo descritivo, com abordagem qualitativa, que utilizou como referencial teérico o Interacionismo
Simbdlico. Os dados foram coletados por meio de entrevista com 36 cuidadores de criangas nascidas de mées infectadas pelo HIV, que
estavam em seguimento em um servico especializado no Nordeste do Brasil, e foram analisados pela analise de contetido indutiva. Os
resultados revelaram trés categorias, que evidenciam a familia e o servigo especializado como as principais redes sociais do cuidador e
0 pouco apoio emocional, informativo, instrumental e de apreciagao recebidos tanto no ambito familiar quanto no contexto dos servigos
de satide. Intervencdes sdo necessarias para fortalecer a rede social fragilizada do cuidador e para qualificar e efetivar a insercdo da
enfermagem neste contexto de cuidado a crianca exposta ao HIV.

DESCRITORES: HIV. Apoio social. Cuidadores. Crianca. Enfermagem.

WEAKENED SOCIAL NETWORK: THE EXPERIENCE OF CAREGIVERS OF
THE HIV-EXPOSED INFANT

ABSTRACT: This study aimed to know the social network and social support the caregiver had available to take care of children exposed
to HIV in the postnatal period. It is a descriptive study with a qualitative approach that used the theoretical framework of Symbolic
Interactionism. Data were collected through interviews with 36 caregivers of children born to HIV-infected mothers who were followed up
in a specialized service in the Northeast of Brazil and they were analyzed by inductive content analysis. The results revealed three categories
that show the family and expert service as the main social networks of the caregiver and little emotional, information, instrumental and
appreciation support received both in the family and in the context of health services. Interventions are needed to strengthen the weakened
social network of the caregiver and to qualify and include nursing care in the context of children exposed to HIV.

DESCRIPTORS: HIV. Social support. Caregivers. Child. Nursing.

RED SOCIAL DEBILITADA: LA EXPERIENCIA DE LOS CUIDADORES DE
LOS NINOS EXPUESTOS AL VIH

RESUMEN: Este estudio tuvo como objetivo conocer la red social y el apoyo social que el cuidador tenia disponibles para cuidar de los
nifios expuestos al VIH en el periodo postnatal. Se trata de un estudio descriptivo con abordaje cualitativo que utilizé la perspectiva
tedrica del Interaccionsimo Simbolico. Los datos fueron recolectados a través de entrevistas con 36 cuidadores de los nifios nacidos de
madres infectadas por el VIH con seguimiento en un servicio especializado en el nordeste de Brasil y fueron analizados por analisis de
contenido inductivo. Los resultados revelaron tres categorias que muestran la familia y el servicio especializado como las principales
redes sociales del cuidador y el poco apoyo emocional, informacion, instrumental y aprecio recibidas tanto en la familia y en el contexto
de los servicios de salud. Se requieren intervenciones para fortalecer la red social debilitada del cuidador y de calificar y efectuar la
insercién de los cuidados de enfermeria en este contexto que el nifio expuesto al VIH.

DESCRIPTORES: VIH. Apoyo social. Cuidadores. Nifio. Enfermeria.
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INTRODUCAO

A heterossexualizagdo da epidemia do virus
da imunodeficiéncia humana (HIV) repercutiu
no aumento dos casos de infecciao entre mulheres
e, consequentemente, no nascimento de criancas
expostas ao virus, devido a transmissao vertical.
Medidas profilaticas para a prevencdo dessa
transmissao foi implantado no &mbito do Sistema
Unico de Satide (SUS).! As recomendacdes para o
cuidado, em virtude do HIV, incluiram realizacdo
de teste rdpido nas parturientes, provimento de
terapia antirretroviral (TARV) para aquelas que
vivem com HIV e seu recém-nascido (RN), manejo
adequado do trabalho de parto e parto, inibicao da
lactagdo e provimento de férmula lactea infantil,
notificacdo do caso e seguimento da puérpera
e do RN exposto até a definicdo de seu estado
sorologico.?

Globalmente, o namero de casos da doenca
em criancas declinou nos dltimos anos, devido
ao acesso a TARV pelas mulheres gravidas que
vivem com HIV. Entretanto, o acesso a prevencao
e aos servicos de tratamento nao é uma realidade
em todos os paises, principalmente para os em
desenvolvimento.®* Além da presenca do HIV,
que interfere na rede de relacionamentos, a mae
realiza diversos cuidados, desde a gestacao, para
a protecdo da crianga, o que reporta a necessidade
de receber suporte emocional e social.*

O apoio do Servico de Assisténcia Especia-
lizada (SAE) em HIV/Aids é muito importante
para aceitacdo da mae e melhor vivéncia do
periodo de cuidado a crianga exposta ao HIV.®
Além de estabelecer vinculo com este servigo,
alguns cuidadores ainda utilizam outras redes e
apoio, como igreja e familia para melhor enfrentar
a doenca.>*

A rede social refere-se a dimensdo estrutural
ou institucional associada ao individuo, como as
organizagdes religiosas, a familia e os servicos de
satide. O apoio social possui dimensao indivi-
dual, sendo constituido pelos membros da rede
social que sdo considerados importantes para a
pessoa. Ha quatro classes de apoio social: o apoio
de apreciagdo que se refere as expressoes e aos
sentimentos de afirmacao e feedback; o emocional,
relacionado ao afeto, estima e preocupagdo; o
informativo, relacionado as sugestdes, as infor-
magcoes e aos conselhos; e o instrumental, que se
refere ao auxilio laboral ou financeiro e ao tempo
de dedicacéo.”

Na vigéncia dessa situagdo, as redes e os
diversos tipos de apoio sdo necessarios, pois a
descoberta da infeccdo pode resultar em distan-
ciamentos e aproximacao de pessoas queridas,
por assumirem uma postura preconceituosa e
discriminatéria.*® Niveis crescentes de estigma
estdo associados com baixos niveis de adesdo a
TARYV, e fatores como o apoio social e as estratégias
de enfrentamento do estigma podem influenciar
positivamente nessa adesao.

As maes e cuidadores passam por conflitos
que aumentam o nivel de ansiedade e medo, devi-
do a possibilidade da transmissdo do HIV para o
filho.* O medo do estigma,® a inseguranca e o senti-
mento de ameaga da doenga interferem no cuidado
a crianga, visto que, ap0s a alta da maternidade, a
mae ainda assumiré varias responsabilidades com
o filho, no que diz respeito a terapia medicamen-
tosa e a substituicdo do aleitamento materno, por
exemplo.! Diante disso, sdo necessarias oferta de
informacdes e acolhimento por parte dos profis-
sionais de satide.” Assim, esta pesquisa objetivou
conhecer a rede e o apoio social que o cuidador
dispds para cuidar da crianca exposta ao HIV, no
periodo pos-natal.

METODO

Utilizou-se abordagem qualitativa e descriti-
va, e o Interacionismo Simbélico como referencial
tedrico para apreender os significados e a compo-
si¢do das interacdes que se refletem na experiéncia
de apoio.’?

Teve como cendrio uma institui¢do de sat-
de publica considerada referéncia especializada
no atendimento de pessoas vivendo com HIV/
Aids (PVHA), de um Estado na regido Nordeste
do Brasil. Os participantes do estudo foram 36
cuidadores de criangas nascidas de maes infec-
tadas pelo HIV. Os critérios de selegao do estudo
foram: ser cuidador de crianga exposta ao HIV
na faixa etdria de até 18 meses de idade e esta
estar em seguimento no servico especializado.
Definiram-se como cuidadores aqueles que tive-
ram participagdo ativa no processo de cuidado a
crianca exposta, independente de consanguini-
dade, e que conheciam a condicao da crianca de
exposicao vertical ao HIV.

Os participantes eram abordados na sala de
espera dos consultérios e convidados para uma
sala privada, disponibilizada pelo servico para
este fim, onde eram esclarecidos sobre a pesquisa
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e convidados a participar. Apds a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
eram realizadas entrevistas semiestruturadas,
em encontros Gnicos e por um sé pesquisador.
Quando o cuidador estava sozinho, a entrevista
erarealizada de forma individual, e quando estava
com acompanhante, também cuidador da crianga,
este era convidado a participar, e a entrevista era
realizada conjuntamente.

Seus relatos eram audiogravados, e algu-
mas perguntas disparadoras eram realizadas
como: “Quem tem ajudado vocé no cuidado da
crianca? Quais institui¢des vocé frequenta e fre-
quentou com a crianca? Como vocé descreveria
seus relacionamentos com as pessoas, familiares
e funcionérios (da instituicdo citada)? Como vocés
(cuidador e crianga) foram recebidos no servigo
especializado, quem os encaminhou e como tem
sido o atendimento?”.

As entrevistas duraram, em média, 50 mi-
nutos e foram transcritas integralmente. Também
foi utilizado um didrio de campo para auxiliar
na coleta de dados que ocorreu no periodo de
dezembro de 2012 a fevereiro de 2013. O ntimero
de participantes foi limitado pela saturacao tedrica
dos dados, constatada quando novas reflexdes
sobre o tema ndo foram mais apresentadas, e os
dados tornaram-se repetitivos.” Duas maes recu-
saram-se a fazer a entrevista, uma por indisponi-
bilidade de tempo e a outra por nao ter condi¢des
emocionais, pois havia descoberto sua sorologia
naquele mesmo dia.

Utilizou-se a analise de contetido indutiva
para a analise dos dados, pois, em pesquisas na
area de enfermagem, ela tem sido comumente
utilizada para abordagens qualitativas,* e é com-
posta por trés fases: preparagdo, organizagao e
relato dos resultados.” O primeiro passo da andlise
consistiu da fase de preparacao, ou seja, depois da
transcricdo na integra das entrevistas e repetidas
leituras para obter o sentido do todo, buscou-se
a identificagdo das unidades de significados, ou
seja, palavras, frases ou pardgrafos relacionados
ao objeto de estudo e contexto pesquisado, guiados
pelo objetivo da pesquisa e referencial teérico. Na
fase de organizacao, optou-se pelo caminho indu-
tivo, no qual se deu o processo interpretativo de
analisar dados subjetivos com aspectos comuns,
relagdes e diferencas entre eles, codificando-os e
integrando-os em categorias e, posteriormente,
agrupando os dados para reduzir o namero de ca-
tegorias. Assim, uma descricao geral do fendémeno

da pesquisa foi formulada através da elaboragao
das categorias, abstraindo-as. A fase final foi a de
relatar os resultados da fase anterior, através da
organizagdo e apresentacdo cronolégica das cate-
gorias, abrangendo desde o nascimento da crianga,
enfatizando as redes sociais e apoios sociais dos
participantes do estudo.

Na apresentacdo dos resultados, adotou-
se o recurso de identificacdo dos discursos dos
participantes, a partir da descricdo da posicdo
familiar do cuidador em relagdo a crianga (pai,
mae), seguida do nimero que identifica cada
crianca. Esse formato, para distingao dos entre-
vistados, procurou preservar a identidade dos
participantes investigados, cuja participagao
atendeu as diretrizes éticas vigentes, acerca de
pesquisas envolvendo seres humanos. O estudo
foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa com
seres humanos da Universidade Federal de Sao
Carlos (n. 112.500/2012).

RESULTADOS

Foram entrevistados 36 participantes,
familiares de 29 criancas expostas ao HIV (um
gemelar), que estavam em seguimento no servico
especializado. Dentre os entrevistados, contamos
com maes que vivem com HIV (n=23), pais (n=5),
tias (n=2), av6s (n=4), bisavé (n=1) e mde adotiva
(n=1), sendo que alguns exerciam o papel de cui-
dador principal (n= 8) e tinham ou ndo vinculo
consanguineo com a crianca.

A tabela 1 apresenta as caracteristicas gerais
dos cuidadores principais e caracteristicas clinicas
das maes biol6gicas das criangas expostas ao HIV,
atendidas no local da pesquisa. A maioria dos
cuidadores principais (n=23; 82,14%) era maes
que viviam com HIV, entretanto, outras pessoas,
como avo, bisavg, tia ou mae adotiva, assumiram
esse papel por auséncia da mae bioldgica, devido
a falecimento, a abandono ou a adogao, ou quan-
do a crianca morava com o pai ou avé6. A maioria
das cuidadoras principais tinha idade entre 20 e
30 anos (n=15; 53,57%); em relagdo a escolarida-
de, maior proporgdo tinha o ensino fundamental
(n=12;42,86%) ou médio completos (n=12;42,86%),
e asituacdo conjugal mais frequente foi a de casada
e/ou unido estavel (n=16; 57,14%). A maioria das
maes descobriu o diagndstico da infecgao pelo HIV
durante a gestagao (n=14; 50%), realizou acompa-
nhamento pré-natal (n=25; 89,29%) e fez uso da
TARV (Zidovudina - AZT), durante a gestagdo
(n=24; 85,72%).
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Tabela 1 - Caracteristicas gerais dos cuidadores e
clinicas das maes bioldgicas das criancas expostas
ao HIV atendidas em um servigo especializado.
Municipio do Nordeste, Brasil, dezembro/2012
a fevereiro/2013

Variaveis n %
Principal cuidador

Mae que vive com HIV* 23 82,14

Outro 5 17,86
Idade (anos)

20-30 15 53,57

>31 13 46,43
Escolaridade

Sem escolaridade 2 714

Ensino fundamental 12 42,86

Ensino médio 12 42,86

Ensino superior 2 714
Situagdo conjugal

Casado/unido estavel 16 57,14

Solteiro 8 28,57

Viavo 14,29
Descoberta do diagndéstico HIV pela mae

Durante a gestacdo 14 50,00

Antes da gestacdo 8 28,57

Pés-parto 4 14,29

Parto 2 714
Realizagdo do pré-natalt

Sim 25 89,29

Nao 2 714

Desconhece 1 357
Uso da terapia antirretroviral na gestacaot

Sim 24 85,72

Nao 2 714

Desconhece 2 714

* Ha uma mae com filhos gémeos; t Na gestacado da crianca caso
indice desta pesquisa.

A andlise dos dados permitiu a identifica-
¢do de trés categorias: 1) Desintegracdo da rede
social para o follow-up da crianga; 2) Confianca e
desconfianca: relacdo com o Servigo de Assistén-
cia Especializada e outros servigos de satude; e 3)
Apoio social em rede social fragilizada.

Desintegracao da rede social para o follow-
up da crianga

Antes do nascimento da crianga, a rede social
das maes era o servigo de satde no qual realizava
o pré-natal e o SAE, pois a maioria das maes deste
estudo realizou acompanhamento pré-natal e fez
uso de TARV durante a gestagao. Os profissionais
de satide que interagiram com as maes durante a
gestacdo nao fizeram o vinculo de quem assumiria

o papel de cuidador da crianga com outras redes
para construcdo de uma rede social integrada.
Por ocasidao do nascimento da crianga, a principal
rede social do cuidador era a maternidade e essa
rede foi desintegrada apds a alta da crianca. Os
profissionais de satide da maternidade orienta-
ram o cuidador a procurar somente o SAE para
seguimento da crianca e esse servigo passou a
ser a sua principal rede social. No entanto, houve
dificuldade para vincular-se a essa rede.

A orientacdo realizada pelos profissionais
da maternidade ao cuidador foi incompleta ou
o recebimento da mesma foi prejudicada, pois
muitos cuidadores ndo sabiam quando procurar
0 servigo ou como marcar a primeira consulta da
crianca, bem como o local de funcionamento do
SAE para acompanhamento de criangas. Ha rela-
tos de orientacdes para que procurasse o servigo
com quinze dias, outras com um més. Ainda, po-
de-se observar desconhecimento da mae sobre o
seu estado sorolégico de infeccao pelo HIV, pois
algumas nao compreendiam a necessidade de a
crianga ser acompanhada em servico especializa-
do, o querevela a fragilidade no apoio informativo
ao cuidador por parte dos profissionais de satade,
prejudicando o follow-up da crianga.

Ela [profissional de enfermagem)] fez o teste
rdpido e deu positivo, mas ndo me falaram. |[...] s fi-
zeram me encaminhar para o Hospital [sede do SAE]
para trazer a neném. Entregaram apenas um papel e
ndo disseram se tinhamos que ligar antes para marcar
a consulta da crianca (Mae 26).

Ela foi encaminhada da maternidade para o SAE.
Disseram que ela precisava ser acompanhada por causa
do HIV da mae dela e que era para vir a partir de 40
dias (Avo 16).

O servico especializado, onde ocorreu o
acompanhamento das criangas desta pesquisa, as
recebeu com mais de um més de vida, havendo
uma minoria atendida em periodo inferior. Foram
diversas as razdes para as criangas nao receberem
acompanhamento do servigo precocemente. A de-
mora pelo atendimento gerou espago para erros,
davidas, medo e preocupacao, o que destaca a falta
de apoio informativo e emocional, tanto da insti-
tuicdo onde a crianca nasceu, como do SAE. Muitas
maes gostariam de ter sido atendidas antes e de
receber apoio nesta fase inicial da vida da crianga.

A médica da maternidade pediu para virmos pro-
curar o SAE com quinze dias. Viemos marcar a consulta
e a atendente falou que ele [médico] ndo recebia com
quinze dias, porque a minha cirurgia estava recente e
o umbigo da crianga ainda ndo tinha cicatrizado. Disse
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que era para vir com 30 dias [...]. Eu gostaria de ter sido
atendida. Fiquei preocupada. Ele [pai] perguntou se
teria alguma complicagdo se passasse dos 15 dias. Ela
[atendente] disse: ‘Ndo! Ela estd usando o remédio
direitinho?” (Mae 3).

Confianc¢a e desconfianga: relacio com o
Servico de Assisténcia Especializada e outros
servicos de saade

As maes preferem o SAE a outros servicos da
rede de satde para fazer o acompanhamento da
crianca e enfatizam esta institui¢do como o prin-
cipal componente da rede social. Elas acreditam
que este servico é capaz de lhes oferecer apoio
instrumental, por receberem o leite artificial e a
medicagdo gratuitamente, emocional, informativo
e de apreciacao, devido a confianga nos profissio-
nais, a discricao e a especializagdo em tratar PVHA,
além do servigo ser frequentado por pessoas que
vivenciam situacdes semelhantes.

Achei que a nossa tinica salvagdo e esperanga era
este Hospital. Aqui é o tinico que tem o tratamento e ele
dd os remédios gratuitamente (Mae 15).

Aqui tem outras pessoas com essa doenga e elas
tem uma historia parecida, tém algo em comum comigo
(Mae 8).

Ademais, ha quem nao goste de frequentar
o0 servigo, apesar de considera-lo importante para
o seguimento da crianca. Entrar no SAE causa a
lembranga da sorologia, como se, assim, as maes
ficassem mais perto da situagdo que gostariam
de poder esquecer. H4 o medo de que o servigo
possa “denunciar” sua sorologia ou a condicao do
filho, devido ao estigma associado ao SAE. Outros
contrapontos, como problemas de infraestrutura,
demora no atendimento, horérios inapropriados
para a rotina das maes/cuidadores que moram em
outras cidades e a grande demanda de pacientes
nas consultas, foram dificuldades apontadas que
revelam momentos de desapoio.

Hid o preconceito das pessoas em relagio a esse
hospital, porque a maioria das pessoas que estio aqui
tem doenga contagiosa. Entdo, elas sabem que estamos
aqui por causa do HIV (Mae 23).

Eu nao gosto de trazer ele aqui [...] porque eu sei
o motivo. Eu ndo gosto do que é tratado aqui, fico triste
de ver outras criangas, parece que ficamos mais perto
do problema (Mae 20).

O atendimento é muito demorado, porque tem
muita crianga; as mdes ndo podem amamentar e elas
tém que trazer o leite. Tem muitas maes que vém do

interior do Estado e que dormem aqui, porque perdem
0 Onibus de volta devido a demora e ndo tém assisténcia
nenhuma (Mae 25).

Ha também o uso de outros servigos da
rede, como a Estratégia Satde da Familia (ESF) e
os servicos de urgéncia que, em sua maioria, fo-
ram procurados pontualmente. A ndo procura ou
eventual busca por outros servicos foi justificada
pela desconfianca em revelar a sorologia, princi-
palmente, aos profissionais da ESF, pela escassez
de recursos humanos nestes servigos e por a mae
julgar que nem sempre a crianga precisa de acom-
panhamento, além do que ela recebe no SAE.

Os profissionais daqui sdo 6timos [...]. Os médicos
sdo bem capacitados. [...] A neném sé vem aqui, ndo levo
no posto de saide [ESF] porque a pediatra falta muito.
Se ela [crianga] adoecer, eu venho aqui [SAE], porque o
doutor é pediatra e infectologista. A equipe é preparada
para o problema (Mae 27).

A dificuldade para realizar o acompanha-
mento periédico da crianga estava presente no co-
tidiano desses cuidadores. Os motivos principais
foram o acesso entre a cidade de origem e a que
sedia o tratamento e a falta de recursos e apoio
instrumental para custear o transporte. Mesmo
assim, as criancas desse estudo nao deixaram de
frequentar as consultas no SAE. Outra dificuldade
referida foi relativa a marcacao de consulta.

Eu estou cumprindo tudo. Quando o médico
pede, eu marco e venho, mas é dificil. Eu ganho pouco
e tenho que pagar passagem. Queria que tivesse uma
ajuda, porque o saldrio ndo dd (Tia 19).

Aqui é muito longe de onde eu moro. Sdo quatro
horas de viagem (Mae 12).

Aqui é um pouco dificultoso com as consultas.
O médico [SAE] agenda e me di o encaminhamento,
eu levo este para o posto [ESF], para eles agendarem e
para o SUS autorizar, para depois ey vir para a proxima
consulta (Mae 25).

Apoio social em rede social fragilizada

Esta categoria aponta os apoios sociais dos
cuidadores, os quais sao restritos a alguns membros
da familia, pessoas que possuem o HIV e profissio-
nais de satide, destacando-se os do SAE. O estigma
relativo ao virus fragiliza as relacdes, interferindo
no oferecimento de apoio ao cuidador e inclusive
na sua percepcao de sentir-se apoiado por alguém.

A maioria dos familiares conhece o diagnoés-

tico de soropositividade das maes e a condicao da
crianga; no entanto hd quem opte por ndo contar
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por medo de perder o apoio. Apoio instrumental
e emocional foi oferecido as maes no cuidado a
crianca e ndo se fez presente igualitariamente entre
os membros familiares que conhecem o diagndstico.

Minha familia nao tem preconceito. Depois que
eu contei, estdo dando mais atengdo, mostram preo-
cupagio. Sempre foram preocupados, mas agora estao
mais (Mae 11).

Eles sabem [...], meu tio nunca ‘virou as costas’
para mim, mas minha avo e minha tia me rejeitam [...].
(Mae 28).

O apoio da familia é percebido como con-
dicional, e as relaces passam a ser minadas pelo
preconceito e pelo receio de se contaminar com o
HIV na convivéncia dentro do lar. Para as maes,
quando hé preconceito, ndo héd apoio, e assim
surgem conflitos internos na familia e afastamen-
to de membros familiares. A falta de apoio causa
sentimentos de frustracao, tristeza e solidao, em
que o individuo é isolado e se isola nesse meio. A
principal fonte de apoio que apareceu foi o conjuge
ou a avé da crianca.

Minha irma, que mora comigo, aceita eu ter a
doenga, mas hd o receio com a colher ou o copo que
eu uso. Eu tenho as minhas coisas. Eu ndo cozinho,
porque eles [familia] ndo deixam. [...]. A familia tem
preconceito, ao mesmo tempo eles mostram que ndo.
Nido me sinto muito apoiada, porque [...] quando existe
preconceito, nio tem apoio (Mae 13).

A sala de espera para a consulta da crianga
tornou-se um lugar onde as maes trocam expe-
riéncias e recebem apoio emocional, informativo e
de apreciacdo. Um momento de aprendizado com
aqueles considerados “iguais” e que apresentam
dilemas semelhantes.

E bom porque eu escuto o problema das outras
pessoas. Uma fala como e quando pegou o HIV, essas
conversas me ddo forca. Porque eu sei que nio sou a
uinica, que tem outras pessoas. [...] todo mundo conversa
um pouco, em outro lugar nio tem isso (Mae 14).

Durante a trajetéria de cuidado a crianca
exposta ao HIV, houve o apoio e o desapoio do
profissional de satide. O apoio dos profissionais
foi sentido pela confianga transmitida durante as
consultas, pela esperanca estimulada aos cuidado-
res quanto a negatividade do diagnéstico de HIV
na crianga e a partir de informagdes e orientagdes
compartilhadas. Estes profissionais eram, principal-
mente, do SAE, e destacou-se o profissional médico.

Vou agradecer muito a ele, porque ele foi um

pediatra maravilhoso, nunca deixou a desejar. Ele
orienta, conversa muito, gosta do neném e o examina.

E tudo perfeito. Eu nio tenho o que dizer do trata-
mento nem do acompanhamento dele como pediatra
infectologista (Mae 9).

O preconceito apareceu na maioria dos rela-
tos e, geralmente, relacionado a outros servicos de
satde. Muitos profissionais, segundo as maes, tém
um olhar diferenciado para quem vive com o virus,
realizam condutas discriminatérias e comentarios
depreciativos de culpabilizagdo das mdes, o que
evidencia a falta de apoio emocional e de aprecia-
¢ao. Com isso, elas ndo se sentem seguras sobre a
confidencialidade do diagnéstico. O sentimento
de exclusao, o isolamento e o desrespeito foram
acompanhados de lagrimas durante as entrevistas,
principalmente de pais e maes. O apoio, a humani-
zacao e um melhor atendimento foram almejados.

Minha familia soube no dia do parto, porque os
médicos contaram. Eu ndo queria que tivessem contado
[...]. Eles nao tinham esse direito [...] Eles estavam junto
comigo quando contaram para minha acompanhante
(Mae 13).

Querem nos culpar de uma coisa que ndo temos
culpa, porque eu mesma ndo queria ter HIV. Tinha algu-
mas [profissionais] que me olhavam diferente (Mae 16).

Na maternidade tem uma enfermaria s para pes-
soas com HIV. [...] Quando ela [esposal] ficou internada
tinha umas cinco pessoas na mesma situagdo dela. Tinha
gente que chegava a porta e olhava, comentando ‘essa
pessoa tem HIV'. Eu ouvi isso! Eles dizendo que a sala
é exclusiva para pessoas com HIV. Sio essas coisas que
demonstram a rejeicdo (Pai 3).

DISCUSSAO

A maioria das mulheres que vivem com HIV
deste estudo tinha idade igual ou menor a 30 anos,
e este perfil corresponde a idade reprodutiva e a
faixa etaria de maior nimero de mulheres vivendo
com HIV/ Aids no Brasil." Outras pesquisas apon-
tam dados similares quanto a faixa etaria, estado
civil e escolaridade das maes que vivem com HIV,
que foram as principais cuidadoras do estudo.”*®
A maior parte delas realizou o pré-natal e fez uso
do AZT, durante o periodo gravidico, o que mostra
interesse e preocupagdo em aderir ao tratamento.
No entanto, o periodo de descoberta do HIV da
maioria foi durante o pré-natal, o que diferiu de
outras pesquisas nacionais, em que as mulheres
ja conheciam sua sorologia antes da gestacdo.’®"

Os resultados revelam a dificuldade para
o cuidador ingressar no servico especializado e
realizar o seguimento (follow-up) da crianga, o
que demonstra como a rede social de servicos
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de satide é desconexa e como os profissionais
de satide ndo dao apoio informacional apés alta
da crianca na maternidade. A recomendacao é
que a crianga receba alta da maternidade com
consulta marcada em servigo especializado para
seguimento de criangas expostas ao HIV. A data
da primeira consulta deve ser entre 15 e 30 dias, a
partir da data do nascimento.?Nao apenas o SAE
e a maternidade merecem destaque na rede social
de servicos de satide, mais a atengdo primaria tem
papel fundamental e deve trabalhar em conjunto
com essas redes. A atencdo primdria é importante
no encaminhamento ao SAE, caso ele ainda nao
tenha sido feito pela maternidade, no acompanha-
mento da crianga, na realizacao de puericultura,
visita domiciliar e orientagdes a familia quanto ao
uso e a obtencido da férmula infantil.?

Outro estudo mostrou resultados seme-
lhantes quanto ao atraso da crianca para iniciar
o acompanhamento no servigo especializado,
revelando desconexao da rede social, fragilidade
no apoio social aos cuidadores e no cuidado a
crianca. Os motivos foram o servi¢o nao saber
desta condi¢do da crianca ou a falta de horario
para agendamento por conta da demanda, falta
de marcacao da primeira consulta pela materni-
dade ou atengdo basica e, quando realizado, o ndo
comparecimento da clientela no dia agendado. Isso
prejudicou o tratamento, pois algumas criangas
que estavam em seguimento nao haviam feito os
exames laboratoriais de acordo com o preconizado;
outras, devido ao atraso do acompanhamento pelo
servigo, iniciaram tardiamente a profilaxia para
pneumonia ou nem haviam iniciado."

Falta de apoio emocional e instrumental
interferem na adesdo e qualidade do tratamento.
Problemas como dificuldade com meios de trans-
porte, falta de recursos financeiros suficientes e
dependéncia de ambulancias para comparecer as
consultas e a coleta de material para os exames
solicitados, que também foram encontrados em
outro estudo,” podem levar a perda de follow-up
e a mortalidade infantil.* A prestacdo de apoio
instrumental, com suporte socioeconémico, pode
reduzir isso, sendo uma estratégia para promo-
ver a continuidade dos cuidados.?" A ineficiéncia
do seguimento da crianca se d4 mais pela falta
de estrutura dos servicos de satide e falha dos
profissionais do que pela capacidade da mae de
desempenhar o cuidado ao filho."

A mde experiéncia, ainda, o viver com HIV,

o medo do preconceito, das criticas, da exclusdo
e a descrenca na existéncia de apoio social, o que

faz com que opte pela omissao do diagnoéstico.?*
Para o Interacionismo Simbolico, o ser humano
interage, levando em conta o que o outro esta
fazendo ou estd na iminéncia de fazer. Com isso,
ele é forcado a direcionar a sua propria conduta
ou a manipular a situagdo.”” Apesar da vontade
da mae de contar para os profissionais de satde
sobre seu status sorolégico, o medo do estigma e
de que essa revelacao se torne uma barreira para
o cuidado impede isso.*

Atreladas a esses fatores, estdo a falta de
sigilo do diagnéstico, a falta de humanizacao dos
profissionais e a orientagdo quanto ao manejo da
doenga, e neste contexto, os profissionais do SAE
também foram incluidos,* diferindo dos nossos
resultados, em que os cuidadores referiam apoio
informativo e até emocional destes profissionais,
destacando-se o médico. Situagdes de preconceito
de profissionais de satde foram relacionadas a ou-
tros cendrios de satide e também foram retratadas
em outro estudo qualitativo.”

A abordagem interacionista analisa o que
acontece e como as pessoas agem em relagdo as
outras. O individuo é entendido a partir do seu
comportamento, e o significado de tudo o que
ele atribui ao que percebe é expresso nas agdes e
definido pelos outros.’? O significado particular
de viver com HIV é expresso nas relagdes sociais
e a interagdo com o preconceito foi o que mais se
evidenciou neste estudo.

O receio do preconceito e o medo de ser
identificado como individuo vivendo com HIV por
frequentar o servico especializado é uma demanda
mundial, presente em diferentes continentes. Nos
EUA, familias que vivem com HIV fazem segui-
mento em clinicas especializadas para HIV/Aids
e organizagdes de base comunitaria e preferem os
servicos focados no HIV, mas ndo necessariamente
identificados como sendo para HIV.?* Na Tailan-
dia, as familias preferem os servicos de atencao
priméria a satide, que também fornecem cuidados
para o HIV e, semelhante ao que acontece nos
EUA, os servicos especializados para HIV fazem
esforgos para nao identificar o servico como sen-
do para pessoas com HIV, para, assim, proteger
a confidencialidade de quem vive com o virus.
Na Africa do Sul, as familias também relatam a
preferéncia pelos servigos convencionais dentro
da comunidade, tais como clinicas de cuidados
primérios ou um programa de visitas domiciliares
para a satide materno-infantil.*

O apoio familiar é importante para a mae,
além do compartilhamento do cuidado da crianca
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exposta ao HIV. Situac¢des de preconceito fomen-
tadas pela desinformacdo quanto aos modos de
transmissao podem ser dirigidas aos pais e a
crianga, revelando a falta de apoio de familiares,
vizinhos e amigos.” Assim como em outros estu-
dos precebeu-se que o preconceito é vivenciado na
comunidade e na familia.?* Em alguns casos, a de-
sinformacao sobre as formas de infeccao é imensa,
provocando, no domicilio, a separagdo de roupas
e utensilios por medo da transmissao do HIV.»

O HIV causa impacto, e como estratégias
para lidar com a situagao estdo o reforgo do apoio
social as familias e a construc¢do de redes com
outras familias vivendo com HIV.*” O apoio rece-
bido pelas PVHAs, encontrado neste estudo, no
cenario da sala de espera para consulta no SAE,
também foi valorizado em outras pesquisas,**
que reforcam a promogdo de grupos terapéuti-
cos, vislumbrando a troca de experiéncia e apoio
mutuo entre os pares.”? Essa é uma oportunidade
de conhecer pessoas consideradas na mesma
situagdo, podendo ter acesso a apoio emocional
ampliado e ter o sentimento de pertencimento ao
grupo, evitando o isolamento. Devido a aceitagdo
social, a maioria das PVHAs tende a buscar apoio
emocional de outras PVHAs, em vez de amigos
intimos e familiares.”” A adocao do papel do outro
e os significados comuns (re)conhecidos devido ao
HIV proporcionam essa interagdo mais proxima.

CONCLUSAO

O objetivo deste estudo foi alcangado, pois
a rede social e o apoio social do cuidador apés
o nascimento da crianca exposta ao HIV foram
conhecidos, bem como o relacionamento com as
redes e membros da rede social. A familia e o ser-
vigo especializado foram destaques na rede social
do cuidador. Evidenciaram-se a desintegracao das
redes de servico de satde e a fragilidade do apoio
recebido, principalmente, devido ao estigma de
viver com HIV e a descontinuidade do cuidado a
crianca entre a alta da maternidade e o inicio do seu
seguimento no servigo especializado. Pouco apoio
emocional, informativo, instrumental e de apre-
ciagdo aos cuidadores ocorreram, tanto no ambito
familiar quanto no contexto dos servigos de satide.

Humanizacdo no atendimento as PVHAs,
politicas publicas voltadas para diminuigdo do
estigma de viver com HIV/Aids e estruturagao
dos servicos de atendimento a crianca exposta ao
HIV sdo necessarios para a promocao do cuidado
as familias que vivem com criangas expostas ao
HIV. Nesta trajetoria, a insercao da enfermagem

e o servico de atenc¢do primadria sdo fundamentais
para o apoio e acolhimento dos cuidadores. Ati-
vidades grupais com cuidadores é uma estratégia
de intervencdo de apoio que pode melhorar a
habilidade de enfrentamento.

Neste estudo, algumas limitacdes devem ser
consideradas. Os participantes foram recrutados, e
os dados foram coletados na instituicdo em que se
dava o acompanhamento da crianca, o que pode
tornar possivel o relato de maior satisfagdo com o
servico especializado e apoio de profissionais de
saude. Outras limitagdes poderiam estar relaciona-
das a presenca de outro cuidador nas entrevistas
coletivas e ao horario escolhido, que foi durante a
espera pela consulta da crianca. Foi reconhecido,
também, que os resultados desta pesquisa ndo sdo
generalizdveis, devido ao nimero de participantes
e por nao se conhecer a experiéncia de cuidadores
que fazem o seguimento da crianca em servico
privado de satde.

Considera-se que pesquisas futuras sobre
rede social e apoio social para os cuidadores e fa-
miliares de crianca exposta ao HIV e seus mecanis-
mos de fortalecimento possam ser desenvolvidas
tanto em outros contextos, quanto na atuacao da
enfermagem. Conhecer as redes e apoios sociais
do cuidador da crianca exposta ao HIV pode sub-
sidiar o oferecimento de apoio efetivo e avaliar a
funcionalidade dos vinculos apoiadores
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