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RESUMO

Objetivou-se descrever relatos e situacoes vivenciadas por mulheres infectadas pelo HIV para o enfrentamento da infeccao.
Realizou-se um estudo qualitativo, cujo cendrio foi um servico de assisténcia especializada em Fortaleza-CE em 2007.
Participaram 14 mulheres com diagnéstico de infeccdo pelo HIV que tiveram entrevistas audiogravadas, cujos contetidos
analisados possibilitaram a categoria Motivagdes ao enfrentamento do HIV/AIDS e as subcategorias a religiosidade, o suporte
social e familiar, a presenca de filhos e a cumplicidade profissional como fatores positivos para o enfrentamento da infecgao.
Concluiu-se que as mulheres necessitam de cuidado e apoio dos profissionais e dos familiares para se manter estimuladas no
processo do cuidado.

Descritores: Enfermagem; Satde da mulher; Sindrome da imunodeficiéncia adquirida.

ABSTRACT

The study aimed to describe HIV-positive women'’s reports and experiences in coping with the infection. A qualitative study was
carried out in the context of a specialized care service in Fortaleza-CE in 2007. Participants were 14 women diagnosed with HIV
infection, who participated in tape recorded interviews. The analysis of interviews contents revealed the category Motivations
for coping with HIV/AIDS and the subcategories religiosity, social and family support, presence of children and professional
complicity as positive factors for coping with the infection. In conclusion, these women need professional and family care and
support to remain stimulated in the care process.

Key words: Nursing; Women’s health; Acquired immunodeficiency syndrome.

RESUMEN

La finalidad del estudio fue describir relatos y situaciones vividas por mujeres infectadas por el VIH para el enfrentamiento de
la infeccion. Estudio cualitativo en el escenario de un servicio de atencion especializada en Fortaleza en 2007. Catorce mujeres
con diagnostico de infeccion por el VIH participaron de entrevistas audio-grabadas, cuyos contenidos analizados posibilitaron
la categoria Motivaciones en el enfrentamiento del VIH/SIDA y las sub categorias religiosidad, el soporte social y familiar, la
presencia de hijos y complicidad profesional como factores positivos para el enfrentamiento de la infeccién. Se concluyo que
las mujeres necesitan de cuidado y apoyo de los profesionales y de los familiares para mantenerse estimuladas en el proceso
del cuidado.

Palabras clave: Enfermeria; Salud de la mujer; Sindrome de inmunodeficiencia adquirida.
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INTRODUCAO

Quando o individuo é acometido por uma enfermidade,
sua rotina deve ser reestruturada conforme o novo contexto.
Diante da realidade, o homem repensa os aspectos que envol-
vem a vida e a morte e precisa desenvolver estratégias de en-
frentamento, principalmente quando se trata de uma doenca
de evolucao cronica.

Constituido por conjunto de esforcos para lidar com as de-
mandas geradas por situacdo de estresse, como as ocasiona-
das a partir do diagnéstico de uma doenca, o enfrentamento
se assemelha ao conceito de resiliéncia, que implica a supe-
racdo da dificuldade vivenciada, possibilitando uma ressig-
nificagdo ou a construcdo de novos caminhos em face das
adversidades”. Estratégias de enfrentamento se fazem neces-
sarias para a construcdo de novos caminhos, particularmen-
te quando se vivenciam as peculiaridades de uma infecgao
como o HIV, crénica e incuravel, ainda envolta em estigma
social, abandono e perdas.

De acordo com estimativas mundiais, o nimero de pesso-
as vivendo com HIV/AIDS em 2009 situou-se em aproxima-
damente 33,3 milhoes de individuos, em comparagdo com os
26,2 milhdes de pessoas infectadas em 1999. Houve, portanto,
um incremento de 27% de novas infecgdes na Ultima déca-
da. Ademais, como se conclui, mais da metade dos infectados
pelo virus da AIDS no mundo ja é constituida por mulheres e
garotas?. A realidade brasileira nao difere muito da mundial.
Embora, a principio, a populagao acometida pela AIDS no pais
fosse sobretudo masculina, a proporgao entre o sexo masculino
e o feminino vem diminuindo ao longo da histéria da doenca
no Brasil e permanece estavel desde 2002, com uma proporgao
de 1,5: 1, ou seja, de 15 homens para cada 10 mulheres®.

A infeccao pelo HIV incrementou as discussoes acerca de
questoes de género e de direitos reprodutivos. Apesar de as
mulheres, nos Gltimos anos, terem se emancipado sob muitos
aspectos, em uma sociedade ainda predominantemente ma-
chista e patriarcal, sofre até hoje com o preconceito por ser
mulher e, quando acometidas de uma infecgao como a AIDS,
observa-se maior vivéncia desse estigma®.

Ap6s a infeccao, a mulher se defronta com dificuldades
pessoais, familiares e sociais. Vive a angustia do siléncio,
ocultando o diagnéstico, na tentativa de manter a relagao
conjugal e familiar ou até para ser mae. Com a revelagdo do
diagnéstico, elas podem experienciar preconceito, rejeicao
familiar e mesmo violéncia doméstica®.

Por outro lado, o suporte social cumpre papel importante
a0 amenizar consequéncias negativas de eventos estressantes
relacionados a infeccao® e, portanto, pode contribuir para o
enfrentamento do HIV. Outra questao a ser considerada é o
manejo da doenga no pais. No Brasil, o programa de sau-
de publica voltado para o controle da infecgao na populagao
com o HIV demonstra que suas medidas tém sido capazes
de aumentar a sobrevida e melhorar a qualidade de vida de
pessoas infectadas, ajudando-as no estabelecimento de estra-
tégias de enfrentamento.

A discriminacgao sofrida pela portadora do HIV, o impacto
do seu diagnéstico, as dificuldades no manejo terapéutico do
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virus, seus efeitos adversos, as varias idas aos servicos espe-
cializados para o tratamento de uma doenca ainda incuravel
sao algumas consideracoes que suscitam preocupacao. Sendo
assim, indaga-se: quais as motivacoes e estratégias de enfren-
tamento de mulheres com HIV ante a infeccao? Como as mu-
Iheres reorganizam suas vidas em face da doenga? Pressupoe-
-se neste estudo que as normas culturais, a existéncia de redes
sociais bem organizadas, bem como o programa nacional de
tratamento gratuito do HIV implantado no Brasil influenciam
as estratégias de enfrentamento da infeccao de mulheres com
o HIV/AIDS.

Deste modo, o presente estudo teve como objetivo analisar
relatos e situacoes vivenciadas por mulheres infectadas pelo
HIV, com fins de identificar suas motivagoes e estratégias de
enfrentamento frente a infeccao.

METODOLOGIA

Para alcancar o objetivo proposto, foi imprescindivel utili-
zar o estudo descritivo com método de abordagem qualitati-
va. Pesquisas de cunho qualitativo preocupam-se em compre-
ender o objeto estudado como Unico e que representa uma
realidade singular, multidimensional e historicamente situada,
buscando-se investigar diretamente com as pessoas envolvi-
das questdes relativas a situagdes da vida humana, conhecer
e compreender significados e praticas individuais e coletivas,
focalizando crencas, expectativas, valores, desejos, conheci-
mentos e sentimentos®.

Teve-se como cendrio do estudo o Servico de Assisténcia
Especializada (SAE) do Hospital Sao José de Doencas Infeccio-
sas, durante agosto e setembro de 2007.

Integraram o estudo 14 mulheres com diagnéstico de in-
feccao pelo HIV, cujo critério para escolha foi ter idade igual
ou superior a 18 anos, conhecer o diagnéstico da infecgao ha
mais de seis meses, estar em acompanhamento ambulatorial
e aceitar participar do estudo. O nimero de participantes foi
determinado pela saturacdo das informacoes, ou seja, a repe-
ticao dos dados, além de responder ao objetivo proposto da
investigacao.

Utilizou-se entrevista semiestruturada audiogravada para
a coleta e registro de dados, conduzida por entrevistadora
experiente na captacdo de dados qualitativos, com duragao
média de oitenta minutos. Em decorréncia de se ter a intencao
de conduzir uma entrevista livre de preocupacgoes, foi reali-
zada em um ambiente privativo e explicou-se a participante
que ela poderia desistir a qualquer momento, caso houvesse
necessidade ou ndo mais quisesse participar do estudo. Por
conveniéncia das mulheres, as entrevistas foram conduzidas
no mesmo dia em que elas tinham consulta médica ou coleta
de exames, sendo feitas antes destes atendimentos.

Para a coleta de dados usou-se como guia um roteiro de
entrevista, cujas questoes se baseavam no contexto social, so-
ciodemogréfico e de saude, redes sociais e apoio financeiro.

Posteriormente a coleta dos discursos das participantes,
iniciou-se a andlise dos seus contetidos. Apds escuta minu-
ciosa das falas audiogravadas, procedeu-se a sua transcrigao
integral para texto escrito. Os depoimentos foram explorados
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por meio de leitura exaustiva de cada uma das transcricoes
individualmente. Para o tratamento das informacdes obtidas,
adotou-se andlise de conteddo", realizada em trés etapas: 1)
Organizagao e sistematizagao das ideias encontradas nas falas
transcritas; 2) Exploracdo do material apreendido por recorte,
agregacao e enumeragdo de trechos correlatos, com vistas a
atingir a representacdo do contetido ou da sua expressao e,
por consequéncia, atingir uma melhor compreensao do texto
obtido; e 3) Tratamento dos resultados, inferéncia e interpre-
tagao. Obteve-se dessa forma uma categoria geral, Motivagoes
ao enfrentamento do HIV/AIDS, e subcategorias correlatas: a
religiosidade; o suporte social e familiar; a presenca de filhos
e a cumplicidade profissional.

Antecipadamente, uma solicitacao de apreciacdo de proto-
colo de pesquisa foi submetida ao Sistema Nacional de Etica
em Pesquisa (Sisnep) gerando o Certificado de Apresentacao
para Apreciacio Etica (CAAE) sob o n° 0014.0.042.000-07.
Apos essa certificacdo, o protocolo foi avaliado e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Sao José de Do-
encas Infecciosas. Cumpriram-se os principios éticos da pes-
quisa com seres humanos divulgados na Resolucdo 196/96
do Conselho Nacional de Satde do Brasil, em especial o es-
clarecimento para as participantes do objetivo do estudo. Me-
diante concordancia de cada uma, registrou-se a anuéncia no
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Para nominar os
depoimentos das participantes, atribuiu-se a letra E seguida do
ndmero da entrevista.

RESULTADOS

Entre as 14 mulheres infectadas pelo HIV, as idades va-
riaram de 23 a 41 anos, a maioria com ensino fundamental
incompleto, sem remuneracao ou com trabalho auténomo
(apenas uma relatou ser professora e outra afirmou ser empre-
gada doméstica), cuja renda média era de um salario minimo
(o valor do saldrio minimo vigente na época das entrevistas
era de R$ 415,00). Quanto a situagao conjugal, sete eram ca-
sadas, trés separadas, trés solteiras e uma era viGiva. Apenas
duas nao tinham filhos.

Quanto a descoberta da soropositividade ao HIV, seis
souberam do diagnostico apds episédio de doencga, quatro
descobriram-se HIV positivo apds adoecimento do parceiro
e quatro tiveram teste anti HIV positivo durante o pré-natal.

Motivagoes para o enfrentamento do HIV/AIDS

A religiosidade

O soropositivo ao HIV busca na religiosidade o conforto
e alivio das tensdes advindas do diagnoéstico para o enfrenta-
mento da doenca. E na figura divina que o portador encontra
forcas para superar a doenca que nao consegue desafiar por si
mesmo. Os depoimentos indicam essa esperanca.

“Se nao fosse Deus, teria ficado louca.” (E2)

“Sempre que o Senhor fala comigo e Ele fala assim: por
que tu temes? Eu sempre estou contigo, com aquela voz

tdo suave, dd vontade de chorarl...] Até que o Senhor estd
me ajudando, por isso que eu estou aqui te contando.” (E9).

A religidao também é utilizada como estratégia para com-
preender o motivo da infeccdo e apresenta expectativa para
a cura ainda nao possivel no plano humano. Dessa forma, o
individuo HIV positivo encontra razdo e forga para superar a
doenca, até que “um possivel milagre” aconteca em sua vida,
como se observa na fala:

“Se foi plano de Deus, tem que seguir, s6 Ele que vai curar,
eu creio que nem os remédios me sustentam, quem me
sustenta é Ele.” (E13).

O suporte social e familiar

A ajuda de familiares proximos representa também razao
que fortalece e motiva as mulheres portadoras do virus para
0 acompanhamento e tratamento da doenga. Isto decorre so-
bretudo da necessidade de ter alguém confiavel para cuidar
dos filhos na sua auséncia durante consultas ou internacoes.
Ademais, significa aceitacdo, por parte de pessoas que lhe sao
caras, da condicao sorolégica.

“Quando eu ndo podia, ele dizia: eu vou contigo, quando
ele ndo podia, eu vinha com a minha cunhada.” (E9)

“Em todo caso se Deus me livre eu chegar a adoecer e eu ndo
puder vir s6, qualquer uma das duas irmas pode vir.” (E4).

Muitas vezes, por medo do preconceito, a revelacdo do
diagnéstico restringe-se a pessoas intimas. Dessa forma, o au-
xilio para a mulher HIV positivo limita-se ao marido ou filhos,
que precisam sacrificar dias do trabalho ou de aulas ou ainda
periodos de folga para ajuda-la e garantir o sigilo quanto ao
seu estado sorolagico.

“[...] teve uma vez que ficamos internos nés dois [referindo-
-se a ela e ao marido] e o filho mais velho ficou cuidando
do menor.”.(E10)

“A minha menina [filha] a mais velha as vezes faltava aula
para me acompanhar, ela quase ficava reprovada.” (E13)

“Mesmo trabalhando ele [o marido] falta o trabalho para

ficar comigo, me acompanhar.” (E14).

Neste prisma, a rede social de apoio do HIV positivo é
importante para ele nio se sentir sozinho no enfrentamento
de uma doenga com as peculiaridades do HIV, marcada por
preconceito, abandono e pela finitude da vida. Como obser-
vado, o suporte da familia e amigos faz o portador do HIV
conviver com a infecgdo com mais coragem e continuar sua
vida portando uma doenca cronica que exige cuidados como
qualquer outra.

“Ndao deixei de viver, meus amigos ndo me deixaram e eu
nao deixei de ter alguém.” (E8).
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A presenca de filhos

Outra forma de motivacao para o tratamento sao os filhos.
De modo geral, a mulher sente-se responsavel pelo cuidado
da sua prole. O isolamento e abandono da mulher HIV posi-
tivo por amigos e familiares também traz por consequéncia o
isolamento dos seus filhos.

“O que me motiva a fazer o tratamento € a necessidade de
estar bem para cuidar do meu filho.” (E7

“Eu vivo por eles [filhos], eles s6 tém a mim.” (E10).

Desde a segunda metade dos anos de 1990, tornou-se ro-
tina na primeira consulta de pré-natal o aconselhamento para
oferta do exame anti-HIV, embora nao seja obrigatério a ges-
tante realiza-lo. No entanto, o aconselhamento pré-teste moti-
va a gestante a perceber o risco a que esta exposta. Na maio-
ria dos casos, apesar do impacto do diagndstico, as gestantes
aderem a realizagdo do exame e posterior acompanhamento
e tratamento pelo bem do seu futuro bebé.

“Meu filho é muito importante para mim, por isso iniciei o
tratamento desde o pré-natal.” (E8)

A cumplicidade profissional

Por conhecerem sua maior fragilidade, a infeccao pelo HIV,
os trabalhadores do ambulatério onde o portador do virus é
atendido lidam cotidianamente com pessoas ansiosas por par-
tilhar suas dores e angustias, davidas e medos. Encontra no
profissional a figura de alguém que escutaria sua histéria de
vida sem condenacao, por ser aquele em quem confia.

“Adoro conversar com ela, dizer que ela é minha assistente
social, é minha psicéloga, é minha amiga, é uma pessoa
que eu confio [...]. E aquele desabafo, choro muito.” (E6).

DISCUSSAO

Segundo referido, as participantes em sua maioria eram mu-
Ilheres com baixo grau de instrucdo e de renda. Quanto ao diag-
nostico, a soropositividade ao HIV ainda se da em fases avanca-
das da infeccao, ao adoecerem ou quando a AIDS se manifesta
no parceiro. Pesquisa realizada entre mulheres para analisar a
percepcao de vulnerabilidade constatou que a populagdo femi-
nina reconhece os fatores de vulnerabilidade em outras mulhe-
res, no entanto, ndo se consideram em risco para infeccao?. A
ndo percepgao do proprio risco para o HIV contribui, portanto,
para a nao prevencao e para o diagnostico tardio.

Conforme os resultados, a religiosidade é um fator que
contribui positivamente para o enfrentamento da infecgao
pelo HIV e tem se mostrado como um aspecto capaz de ser in-
tensificado a partir da vivéncia da soropositividade™. Afirma-
-se que a religiosidade estd associada positivamente a maio-
ria dos aspectos referentes a qualidade de vida e, quando na
presenca de uma doenca cronica, os dominios da qualidade
de vida tendem a piorar, exceto os relacionados a espirituali-
dade, religiosidade e crengas pessoais‘'".

Vivéncias para o enfrentamento do HIV entre mulheres infectadas pelo virus

A figura onipotente de Deus simboliza forga sobrenatural
no enfrentamento do HIV e de todas as repercussoes do diag-
néstico na vida do soropositivo, como a solidao, os efeitos
colaterais dos antirretrovirais e o medo da morte. A confianga
em Deus gera a esperanga nem sempre possivel de ser propor-
cionada pela ciéncia.

A religido induz a reflexdes sobre a vida e a morte, promo-
ve a esperanca de uma vida plena ap6s a vida terrestre, mar-
cada por uma infeccao geradora de inimeras perdas. Perde-
-se a identidade, a satde e a esperanca. Podendo ser atil na
adaptacao psicologica de mulheres convivendo com HIV, a
religiosidade/espiritualidade foi identificada como fator para
reducao de sintomas depressivos entre mulheres infectadas?.
No contexto da AIDS, a religiosidade também tem sido rela-
cionada com a terapéutica medicamentosa. A fé e a oracao
sao identificadas como fortes facilitadores para adesao ao tra-
tamento, sugerindo-se que sejam fatores a serem considera-
dos ao adaptar as intervencoes existentes"'?. Por isso, deve-se
considerar a relacao historica e o significado profundo entre a
religiosidade e a vida humana.

Outro aspecto poderoso para motivar o soropositivo ao se
defrontar com o HIV é o suporte social ao seu dispor no seu
dia a dia com a infeccdo. Pessoas que recebiam maior dis-
ponibilidade do seu suporte social estavam mais satisfeitas e
apresentavam adesao satisfatéria ao tratamento da infecgao®.

Como portador de qualquer doenca de evolucdo cronica,
o soropositivo ao HIV requer acompanhamento da infeccao,
consulta ambulatorial periodica e realizacdo de exames para
deteccao precoce de qualquer alteracido que ameace seu es-
tado de satde. A figura da mulher-mae surge na sociedade
como a principal responsavel pelos cuidados da familia e de
seus membros™. Por ser cuidadora do lar e dos filhos por
imposicdo sociocultural, a mulher sente-se na obrigagao de,
na sua auséncia, ter alguém que cuide dos seus filhos e da sua
casa. Para a mulher HIV positivo, o auxilio serd indispensavel
pelo menos a cada més. Ainda em alguma fase da doenca,
pode precisar de companhia durante as idas ao ambulatério
ou durante uma internagao.

No entanto, o medo de ser descoberta é constante e a por-
tadora do HIV isola-se do convivio social™. Poucos sao os
que conhecem sua infeccao e que podem proporcionar ajuda
quando necessaria, assegurando-lhe o sigilo do seu estado.
Em geral, ela recorre a cumplicidade familiar. Por solidarieda-
de ou por medo de descobrirem a soropositividade de um dos
seus membros, a familia contribui para a omissao do diagnoés-
tico, j4 que o HIV denunciaria comportamento socialmente
inaceitavel do familiar. Em estudo sobre vivéncia de estigma e
enfrentamento do HIV, é sugerida a formacao de grupos fami-
liares para o enfrentamento coletivo dos problemas surgidos
apos o diagnostico e como fontes de suporte social ao porta-
dor do virus®,

Estudo aponta ainda que, em muitas ocasioes as mulheres
com HIV vivenciam a separacdo e a viuvez, tornando-se as
Gnicas responsaveis pela criagao dos filhos®. Sozinhas diante
da infeccdo e, em alguns contextos, da infeccao dos proprios
filhos, a mulher HIV positivo encontra na prole seu recon-
forto, seu apoio e seu motivo para cuidar de si mesma, com
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vistas a melhor cuidar dos filhos, que com ela vivem a soli-
dao, o estigma, o abandono.

E comum observar-se intensa preocupacio e responsabili-
dade de maes HIV positivo em relacao aos filhos. Mulheres
infectadas pelo virus, apds o diagnoéstico, tentam manter uma
identidade materna positiva para que os filhos guardem delas
uma lembranca positiva"®.

No presente estudo, estes sdo citados sempre como motivo
para viver, para cuidar de si e buscar tratamento adequado,
principalmente quando o diagnéstico se da durante o pré-
-natal. A infeccdo da mulher pelo HIV é sugerida como fator
determinante para a construcdo de forte apego materno ao
seu filho"7.

Uma crianca vinda neste contexto passa a representar a
possibilidade da continuidade da vida através da prole, pois
ainda nao existe cura definitiva para AIDS, apenas o seu con-
trole. Com isso, a mulher preocupa-se com seu estado de sau-
de, porque dela depende seu filho. Detentor de um enfoque
gerador de vida, a maternidade motiva maes com HIV a busca
de qualidade de vida e a adesdo ao tratamento, com fins de
melhor cuidar dos seus filhos®.

De acordo com o abordado também nesta pesquisa, o
atendimento ao portador do HIV nos centros assistenciais
influencia a forma como o soropositivo enfrenta a infeccao.
Contudo, o que parece ser determinante sao os aspectos sub-
jetivos inerentes a assisténcia prestada.

Mediante uma relagao de confianga e cumplicidade, o HIV
positivo espera de quem o atende a compreensdo da comple-
xidade que é conviver com o HIV/AIDS. Identifica-se o acolhi-
mento e apoio profissional como determinante para a confi-
dencialidade da mulher com o virus e, muitas vezes, para essa
mulher, a relacdo com o profissional que a atende é compa-
rada a vinculos familiares". Em contrapartida, afirma-se que,
diante dos desafios do portador do HIV, particularmente da

fragilidade ante a infecgao, assistir individuos com o virus faz
emergir em profissionais que os atendem o desejo de ajudar,
de se solidarizar.

Tal fato foi percebido em muitas entrevistadas que, apesar da
distancia e da dificuldade financeira, preferiam a assisténcia do
servigo especializado ao qual estao habituadas a recorrerem a
outros locais de atendimento em satide, mesmo os préximos da
sua residéncia. Falar do seu diagnéstico é expor sua fragilidade,
e o portador do HIV, sobremodo a mulher soropositivo, somen-
te expde sua condicdo quando esta firmada a confianga®.

CONSIDERACOES FINAIS

No percurso da terceira década do inicio dos casos de AIDS,
sao visiveis as dificuldades das mulheres ao enfrentarem a in-
feccao pelo HIV. Nos relatos evidenciaram-se as diferentes es-
tratégias para se viver e driblar cotidianamente a doenca.

Contudo, a presenca da esperanca em algo sobrenatural
como a religiosidade revelou-se como alento para o enfren-
tamento positivo, aliada a perseveranca no tratamento com
vistas a sobreviver para poder cuidar dos filhos, mesmo ante a
impossibilidade de cura.

Outro fato na vida das mulheres é a participacao efetiva da
familia como apoio na perspectiva do cuidado indispensavel
para as idas aos servicos e para os cuidados com os filhos ain-
da dependentes. Enfim, as mulheres perseveram em busca de
novas alternativas e possibilidades para enfrentarem a doenca
e sobreviverem dignamente.

Com este estudo espera-se despertar nos profissionais de
saude um olhar diferenciado em relagcao as mulheres porta-
doras de HIV no intuito de compreender a presenca de um
ser humano carente de uma relacdo amiga. Desta forma, elas
poderao ter um cuidado mais humanizado, além de estimula-
rem os familiares no processo de cuidado.
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