Artigo Original - 33 -
HISTORIAS DE VIDA - MAE E FILHO SOROPOSITIVO PARA O HIV

Mariana Vieira', Maria Itayra Padilha®, Evanguelia Kotzias Atherino dos Santos’

! Mestre em Enfermagem. Enfermeira da Secretaria de Estado da Administracdo de Santa Catarina. Santa Catarina. Brasil.
E-mail:nanyufsc@ibest.com.br

2 Doutora em Enfermagem. Professor Associado do Departamento de Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina
(UFSC). Pesquisadora do CNPq. Santa Catarina. Brasil. E-mail: padilha@nfr.ufsc.br

® Doutora em Enfermagem. Professor Associado do Departamento de Enfermagem da UFSC. Santa Catarina, Brasil. E-mail:
gregos@matrix.com.br

RESUMO: O objetivo foi identificar nas histérias de vida das maes, as estratégias desenvolvidas para conviver com o HIV e com a
crianga soropositivo para o HIV. Utilizou abordagem qualitativa e teve como método de coleta a Histéria de Vida. Os sujeitos foram
trés maes HIV positivo no contexto de um Hospital-dia em Florian6polis-SC. A partir da anélise tematica de Bardin emergiram trés
categorias: memorias da infancia; adolescéncia e maturidade. Os resultados enfocam estratégias desenvolvidas pelas maes para
conviver com HIV, dentre estas, apoio familiar, religioso, prevencao, assim como, as estratégias das mesmas no convivio com a crianga
também com HIV, das quais temos, tratamento medicamentoso; revelagdo do diagnéstico a crianca; cuidados didrios, entre outros.
Concluimos que tais estratégias desenvolvidas/adaptadas pelas maes no convivio com o HIV em si e na crianca foram influenciadas
pela sua cultura e experiéncias ao longo da sua histéria de vida.

DESCRITORES: HIV. Rela¢6es mae-filho. Enfermagem. Histéria.

LIFE HISTORIES - HIV POSITIVE MOTHER AND SON

ABSTRACT: The objective of this study was to identify strategies of living with HIV in the life histories of HIV-positive mothers and
children. It uses the qualitative approach and the Life History as a source of data collection. The subjects were three HIV-positive
mothers within the context of a Day-Hospital in Florianépolis - SC - Brazil. Based on the Bardin’s thematic analysis, three categories
emerged: childhood, adolescence, and maturity memories. The results pointed out strategies developed by the mothers for living
with HIV, among which were family, religious, prevention, and support. It also pointed out strategies developed for living with
an HIV-positive child, such as as medical treatment, revealing the diagnosis to the child, daily care, and others. We concluded that
these strategies developed/adapted by the mothers in living with HIV itself and the child were influenced by their cultures and
experiences throughout their life history.

DESCRIPTORS: HIV. Mother child-relations. Nursing. History.

HISTORIAS DE VIDA - MADRE E HIJO SEROPOSITIVOS PARA EL VIH

RESUMEN: El objetivo del estudio fue identificar en las historias de vida de las madres, las estrategias desarrolladas para convivir
con el VIH, y con el nifio seropositivo para el VIH. Se utiliz6 el abordaje cualitativo, y el método para la recoleccién de datos fue la
Historia de Vida. Los sujetos fueron tres madres con VIH positivo. Los sujetos fueron tres madres con VIH positivo, en el contexto
de un Hospital-Dia en Florianépolis-SC. Se utiliz6 el analisis temético de Bardin, del cual emergieron tres categorias: memorias de
la infancia, adolescencia, y madurez. Los resultados focalizan las estrategias desarrolladas por las madres para convivir con VIH:
apoyo familiar, religioso, prevencién, asi como, las estrategias de las mismas en su convivencia con el nifio con VIH: tratamiento
medicamentoso; revelacién del diagnéstico al nifio; cuidados diarios, entre otras. Concluimos que tales estrategias desarrolladas/
adaptadas por las madres en su convivencia con el VIH, en si mismas y en el nifio, fueron influenciadas por su cultura y por sus
experiencias a lo largo de su historia de vida.

DESCRIPTORES: VHI. Relaciones madre-hijo. Enfermeria. Historia.
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INTRODUCAO

E importante reforcar que, no decorrer dos
anos, o padrao de transmissdo do HIV no Brasil e
no mundo vem mudando e atualmente ndo esta
mais associado a grupos de risco. Uma prova deste
fato de acordo com os indicadores epidemiolégicos,
estd no aumento dos nimeros de casos de pessoas
infectadas pelo HIV e Aids, relacionado a exposigao
heterossexual e com isto, uma propor¢ao também
cada vez maior de mulheres sao atingidas.'

Em decorréncia do aumento da vulnerabili-
dade feminina e, deste modo, também de criancas
para a epidemia, o sistema familiar torna-se o alvo
principal para a transmissao do HIV, determinan-
do nos seus integrantes sentimentos de ameagas e
discriminacdo, perante a sociedade. Seguindo esta
linha de pensamento, identificamos a mae soropo-
sitiva para o HIV como uma indispensavel unidade
cuidadora da crianga também HIV soropositiva
que, necessita por sua vez, também ser cuidada.

A opcdo por desenvolver este estudo com
maes soropositivo para o HIV, que convivem
com a crianga também soropositivo para o HIV,
orientando-nos pelas suas histérias de vida, é por
acreditarmos que tais histérias influenciam nas
estratégias/adaptacdes desenvolvidas pelas maes
para conviver com a doenca. Apesar do estudo ter
sido realizado apenas com as maes, optamos em
apresentar o conceito de familia que norteou o tra-
balho, considerando que na maioria das familias a
mae é o personagem principal da relacao familiar.
Assim, adotamos o conceito proposto pelo Grupo
de Assisténcia, Pesquisa e Educacdo na area da
Familia (GAPEFAM - Universidade Federal de
Santa Catarina) no qual a familia é considerada
uma unidade dinadmica constituida por pessoas
que se percebem como familia, que convivem
por determinado espago, com uma estrutura e
organizacdo para atingir objetivos comuns, cons-
truindo uma histéria de vida. Os membros da
familia estao unidos por lacos consangtiineos,
de adocdo, interesse e/ou afetividade. Definem
objetivos e promovem meios para o crescimento
e desenvolvimento continuo do seu processo de
viver.? A mde soropositivo para o HIV que convive
com a crian¢a também com esta condi¢ido é uma
unidade de cuidado e fonte de ajuda para este ser
crianga, contribuindo para o seu bem estar e o seu
estar melhor. Entendemos ainda que a mae, frente
a situacao, esta sujeita a enfrentar divergéncias
entre os integrantes, contudo, os vinculos podem
superar e confortar as dificuldades. Uma vez
que serdo estes mesmos vinculos que auxiliardo

as maes a enfrentar a problematizacao frente ao
diagnostico da crianga com tal condicao.

Assim, entendemos que é de grande rele-
vancia estudar, conhecer o passado das maes para
melhor compreendermos seus modos de viver
hoje, suas estratégias desenvolvidas no convivio
com a doenga em si e na criancga, e assim de certa
forma poder ajudé-las. Logo o estudo tem como
objetivo - Identificar nas histérias de vida das
maes as estratégias desenvolvidas pelas mesmas
para conviverem com o HIV, assim como, com a
crianca na mesma condigao.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa cujo
contexto foi um Hospital Dia (HD), localizado
em Florian6polis-SC, que atende criangas HIV
positivas de todo o Estado de Santa Catarina.
Adotamos como sujeitos um quantitativo de trés
maes soropositivas para o HIV, as quais foram
consideradas suficientes a partir da saturacao
dos dados. As maes foram selecionadas de acor-
do com os seguintes critérios de inclusao: maes
biol6gicas soropositivo para o HIV, que convivem
com a crianga também HIV positivo e que aceita-
ram participar do estudo. Estas maes residem em
bairros da Grande Florianépolis. Aos sujeitos do
estudo tomamos emprestado o nome de “anjos”
como codinome por acreditarmos que todos ao
longo de sua histéria de vida tém um protetor,
um anjo guardiao.

A coleta de dados se deu pela Histéria de
Vida das maes, considerando que esta é uma fonte
historica que investiga o que ocorreu em um tempo
recente, sendo possivel identificar as pessoas que
vivenciaram e participaram do processo histdrico,
a fim de integra-las a pesquisa.’ Foi utilizado um
roteiro de entrevista semi-estruturado com 20
questdes a respeito da historia de vida das maes e
foram realizadas duas entrevistas com cada sujeito
do estudo, totalizando cerca de 120 minutos cada.
Uma segunda entrevista foi necesséria, a fim de que
se pudesse aprofundar as informagoes e completar
as lacunas deixadas na primeira entrevista. Além
disso, a Historia de Vida implica em um processo
lento e gradual das informagdes. A coleta de dados
ocorreu no periodo de marco a junho de 2007 no
ambulatério do HD. Ressaltamos que para a identi-
ficacdo e compreensao de tais estratégias foi neces-
sario o estabelecimento do vinculo junto as maes,
compromisso este estabelecido mediante o dialogo
e a interagdo, conquistados aos poucos, desde o
primeiro encontro/entrevista com as maes.
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Quanto ao processo de registro e analise dos
dados, as entrevistas foram gravadas com a anuén-
cia dos entrevistados e posteriormente, transcritas.
Optamos pela andlise temética, pois esta é geral-
mente utilizada como unidade de registro para
estudar motivagdes de opinides, de atitudes, de
valores, de tendéncias.* Para a realizacdo da analise,
inicialmente realizamos a leitura detalhada das en-
trevistas a fim de levantar as unidades de registro
que mais se evidenciaram nos depoimentos para,
a partir dai, identificar e selecionar os dados mais
relevantes e chegar as categorias de anélise. Foram
estabelecidas as seguintes categorias - Memorias
da infancia, Memorias da adolescéncia, Memorias
da maturidade com suas respectivas subcategorias.
A respeito dos componentes éticos, de acordo com
a Resolucao N°196/96,° a pesquisa foi submetida
e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de San-
ta Catarina, através do parecer consubstanciado
de N° 012/2006 e registro no CEP de nimero N°
015/2006. E a fim de respeitar e assegurar o ano-
nimato dos sujeito, estes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As memorias da infincia e adolescéncia

A insercdo da mulher no mercado de trabalho
tem mudado a caracteristica de “familia grande”,
quando comparada as geragdes anteriores, mas
ainda é freqiiente encontrarmos este tipo de familia
com baixa renda e classe s6cio-econdmica pobre.°®
E o caso de Mikael que teve trés relacionamentos
conjugais e destes concebeu seis filhos.

...com 17 anos casei e tive trés filhos, duas meni-
nas e um menino. [...] como ele nio quis assumir o 10sso
terceiro filho e nio queria nada com nada, achei melhor
separar. [...] quando meus trés filhos eram pequenos
conheci com 26 anos, o meu segundo marido, pai do
meu quarto filho. Esse meu relacionamento também
foi outro, que ndo durou nada... ele era mulherengo, so
queria folia. Agora t6 casada com meu terceiro marido, o
que eu vivo hoje, pai das minhas duas filhas mais novas.
Meu Deus agora chega de filhos! (Mikael).

A mae ao longo de sua histéria vive momen-
tos de alegria e tristeza, esperanca e desesperanca,
algumas se estruturam outras se desestruturam
e varios sdo os fatores para tais acontecimentos.
Uma das maiores causas para tal desestruturagao
familiar estd no uso das drogas ilicitas e até mes-
mo as licitas, quando estas tltimas sao utilizadas

de forma indiscriminada.” Epis6dio que pode ser
evidenciado, a partir de relatos de Mikael e Ariel
ao referirem sobre o uso do alcool pelos seus pais,
acarretando na agressividade dos mesmos com
sua familia.

Quando eu era pequena, a minha familia se dava
muito bem... mas depois que ele se meteu na bebida, co-
mecou dai a desgraca... usava drogas, arranjava mulher
narua... é eu lembro de alguma coisa, porque era a filha
mais velha. [...] Acho que por isso me dava melhor com
minha mae do que com meu pai, ele até que era bom pra
mim e pras minhas irmds também, mas infelizmente
com a minha mde, ui, credo, coitada... quando bebia,
ele se transformava num bicho (Mikael).

[...] Nao dd pra acreditar, meu pai que vivia todo
sério, certinho comegou a sair escondido para baildo,
dai voltava bébado para casa, achando que tava com a
razdo... o pior é que ficava agressivo com minha mde e
as vezes até comigo, com meus irmaos (Ariel).

E visivel o poder estruturante do dinamismo
patriarcal, onde o pai na maioria das vezes faz o
papel de senhor absoluto da esposa e filhos, tendo
com estes uma relacdo muito mais proxima ao
terror que ao amor e respeito. Esta situacao atual-
mente é questionada tanto pelos filhos, como pela
mulher, os quais na maioria das vezes assumiam o
papel de submissao na relacdo. Mas que felizmente
hoje é questionada tanto pelos filhos, como pela
mulher, os quais na maioria das vezes assumiam
o papel de submissdo na relagdo.® Isto pode ser
evidenciado na seguinte fala.

Meu primeiro casamento durou seis anos, até
meus 23 anos, mas ndo agtientei... comegou a beber,
usar droga, proibia eu de trabalhar... ah! Ndo, ndo queria
isso pra mim também, jd nao basta o que sofri vendo a
minha mde sofrer, sabe (Mikael).

Quanto ao convivio extrafamiliar dos sujei-
tos do estudo durante a infancia e, especialmente,
na escola é pautado por problemas familiares,
dificuldades socioecondmicas por ndao puderem
dar continuidade aos seus estudos.

Quando eu tava com 11 anos, tive que parar de
estudar... meus pais se separam. Minha mae comecou a
trabalhar pra arranjar dinheiro e eu por se a mais velha
sai também de casa, trabalhei de babd dos 12 anos até
0s 15. [...] o dinheiro que ganhava entregava pra minha
mde. SO tinha abandonado a escola porque tinha que
ajudar minha familia (Mikael).

Meu pai faleceu de cincer no estomago, quando
eu tava com nove anos, dai minha mde comegou a passar
dificuldade. Entdo dos nove aos 13 anos morei com uma
senthora idosa que era mae da minha professora... ld eu
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fazia companhia pra ela, limpava a casa, arrumava a
cozinha. [...] Dai acabei parando os estudos e comecei
a trabalhar de doméstica (Aladiah).

Nas classes com baixa renda ha necessidade
de que os filhos se tornem independentes preco-
cemente, a fim de fazer parte da forca de trabalho
e contribuir economicamente com as despesas da
familia. E, esta independéncia de certa maneira,
constitui uma carga menor para os pais, além
disso, a carga de responsabilidade que é imputada
aos filhos, faz muitas vezes com que os mesmos
interrompam o seu processo de educagao formal
e procurem empregos assalariados, tornando mais
dificil ainda a sua inserg¢do no sistema social.?

No presente estudo foi abordado também
o periodo da adolescéncia das maes, sujeitos
do estudo, enfocando os relacionamentos e as
questdes vinculadas ao corpo, a sexualidade, dos
quais foi caracterizado pela auséncia de dialogo
com a familia.

Acho muito importante os pais conversarem sobre
o corpo com a crianga e com o adolescente, claro que tudo
1o seu tempo, mas é preciso conversar, mostrar o que
é certo e o que é errado. (...) Ld em casa eu tenho o jogo
aberto com meus filhos, converso muito com eles pra se
cuidarem, pra ndo acontecer com eles, o que aconteceu
com a mae (Mikael).

Sabe aquela conversa que a mde tem com a me-
nina sobre o corpo, como se cuidar... entio eu nunca
tive com minha mae. E eu tenho a cabeca aberta que
vou precisar conversar com meu filho sobre estes as-
suntos (Aladiah).

Em tempos de HIV/Aids, todos devem ser
considerar vulneraveis, independente da ragca,
idade e religiao. Neste sentido pensamos ser de
extrema importancia o didlogo dos pais, assim
como, a abordagem da escola sobre assuntos
que envolvem a sexualidade, pois as pessoas no
decorrer da sua vida, principalmente na fase da
adolescéncia, caracterizam-se por serem curiosas,
que se verem isentos de riscos.’ Felizmente, neste
contexto ha de salientar as mudancas de compor-
tamentos/condutas por parte de Mikael e Aladiah,
que ao contrdrio de seus pais para consigo na
adolescéncia, passam a conversar, dialogar com
seus filhos sobre sua sexualidade.

As memorias da maturidade

Esta categoria trata da memoria das maes
sobre o seu passado e, mais especialmente, a partir
do diagnéstico positivo para o HIV. O objetivo
desta categoria é apresentar os modos pelos quais

as maes desenvolvem estratégias para conviver
com esta condicao e também cuidar de modo mais
adequado de seu filho também HIV positivo.

A descoberta da infecgdo pelo HIV ocorre,
nos mais diversificados momentos da vida das
pessoas.'” Neste estudo, esta se deu em momentos
inesperados, como o nascimento de um filho ou
diagnostico de outra doenca.

Quando meu filho tava com menos de 14 dias,
tive uma noticia péssima, fiquei muito triste, chorava
muito... ele teve que ficar internado urgentemente por
pneumonia na Unidade de Terapia Intensiva, ld em
Lajes mesmo onde eu morava e para piorar acabou
sendo transportado pra Unidade de Terapia Intensiva
do Hospital Infantil, aqui em Floriandpolis. Neste
hospital pediram virios exames, até o de Aids e entio
veio o resultado positivo do HIV ... dai foi feito em mim
e no meu marido e todos deram positivos. [...] Chorava
muito pelos corredores daquele hospital... s6 pensava
em me matar, me jogar de uma ponte pra minha vida
acabar de uma vez (Aladiah).

Descobri hd seis anos, quando minha filha es-
tava com dois aninhos, fui fazer o exame preventivo
de rotina e deu alterado... estava com cancer... fiquei
muito mal. [...] Dai fui encaminhada para um hospital,
fiz vdrios exames, até o de Aids. E parece que t6 vendo
hoje, quando a médica disse o resultado! Acho que foi
assim uma facada no peito, chorei tanto... me apavorei,
me desesperei.[...] Meu Deus! Agora t6 morta, achava
que tava morta, porque com cancer, HIV, e como é que
vou cuidar de meus filhos? (Mikael).

O enfrentamento da doenga e a incorpora-
¢ao da mesma ao processo de viver sdo questdes
que normalmente geram ansiedade e sofrimento,
principalmente nas pessoas ao descobrirem sua
soropositividade. O impacto da revelagao do diag-
nostico de soropositividade para o HIV é percebi-
do de diferentes modos para cada uma delas e a
maneira de reagir face a descoberta é influenciada
de acordo com diferentes fatores.”!

Contudo enfatizamos que o significado que
cada mae da para a descoberta de sua condicdo de
HIV positivo difere entre si, sendo determinado
pelo contexto em que viveu e que vive hoje, pelas
suas experiéncias, valores, pela sua histéria de vida
e estrutura interna de cada um, assim como pelo
grupo social em que esté inserida.

Algumas maes ndo conversam a respeito do
HIV/Aids, por se considerarem invulneréaveis,
com a idéia de que a doenga s6 acontece nas outras
familias, fato que pode estar associado a concepgao
da mesma ser visto como uma doenca de carater
moral e social que envolve dois grandes tabus da
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sociedade, o sexo e a morte. A falta de informacdes
sobre a infecgdo pelo HIV, sobre a maneira de con-
taminacao, os aspectos biol6gicos, culturais, psico-
l6gicos e sociais que envolvem a problematica de
tal infeccao, assim como o estigma e o preconceito
justificam a importancia do esclarecimento sobre
0 mesmo, de sua situagdo atual no mundo, dos
avangos e das possibilidades de tratamento.'

No caso de Mikael o interesse pela temati-
ca foi inevitavel, pois com a descoberta da sua
condicdo soroldgica para o HIV percebeu que
nao tinha conhecimento sobre a infeccdo. Ou
pior, o pouco que sabia estava impregnado de
discriminacdo, mitos, decorrente das falsas in-
formacoes. Quanto a Aladiah, o interesse pelo
assunto sempre esteve presente em sua vida, no
entanto, ndo tao marcante como apds o diagnos-
tico em si e no seu filho. Aladiah, desde crianca,
sempre se mostrou uma menina muito curiosa
e interessada em aprender, muitas das vezes tal
conhecimento acontecia por si, principalmente
quando o assunto envolvia sexo, corpo, drogas,
HIV/ Aids, visto que os mesmos nao eram dialo-
gados entre os membros da sua familia.

Algumas estratégias relatadas pelos sujeitos
deste estudo no convivio com o HIV foram: apoio
familiar, religioso, tratamento medicamentoso,
o cuidado para com a familia (esposo, filhos),
aspectos relacionados a prevenc¢do, bem como as
condutas dos sujeitos frente a atitudes de discrimi-
nacdo. Em relacao ao apoio familiar, as trés maes
ressaltaram a importancia da familia, no processo
de convivio com tal ssssituagao.

No inicio minha mde ndo acreditava, s6 chorava.
[...] mas depois ela e meus irmdos conversavam comigo
pra eu ndo desanimar, ter fé. Este apoio da familia vejo
que foi 0 mais importante, porque tava gravida, recém
casada e com HIV (Ariel).

[...] 0 HIV na minha vida e de minha familia veio
para trazer ndo so coisas ruins, mas também unido.
Com o apoio da familia vi que o HIV ndo era o fim
(Mikael).

[...] quando descobri que estdvamos com HIV,
liguei para minha irma mais velha pra contar... foi
dificil, ndo sabia como comegar. Mas minha irma pelo
telefone me deu muito apoio, pedia pra mim parar de
chorar, dizia ‘seja forte mana, como foi desde pequena’.
Dai eu pedi pra ela contar para o pessoal ai de casa...
pra fazer uma reunidozinha com a familia, como o pai
fazia quando a gente era pequeno, pra contar algum
acontecimento (Aladiah).

Este tiltimo depoimento salienta a preocupa-
¢do, o medo de como e quando revelar para seus

familiares a sua situagao sorolégica positivo. A reu-
nido para revelacao do HIV, ndo deixa de ser uma
estratégia escolhida por Aladiah e que foi influen-
ciada pela sua histéria de vida, quando crianga, uma
vez que na presenca de algum acontecimento bom
ou ruim, o pai de Aladiah reunia a familia.

Além do apoio familiar ha também a influén-
cia dareligiao, da fé como estratégia para conviver
com o HIV, representado a partir da fala.

[...] Eu e a minha mae depois de ter recebido a
noticia de que eu tinha HIV saimos abragadas chorando e
entramos numa igreja. Ld ouvi uma palavra de Deus que
foi muito boa sabe. Eu me apeguei a Deus é ele que me dd
forga, coragem pra enfrentar os problemas (Mikael).

O comportamento do individuo é guiado por
significados simbo6licos e fatores como religiao, fé,
cultura, educacdo e rede social que influenciam na
decisdo por determinados recursos de satde."

H4 ainda a importancia da ajuda biomédica,
com os tratamentos medicamentosos utilizados
como recursos a satide, recursos estes que podem
ser representados pelas falas a seguir.

No inicio, passava uns dias sem tomar os remé-
dios, ndo aceitava o que estava acontecendo comigo,
negava, mas vi que tava ficando pior, magra, feia, fraca,
dai vi que o remédio era necessdrio também. [...] Apesar
de hoje estar aprendendo a me adaptar, a viver com o
HIV, ndo vou mentir que aceito, so nio me entrego a
ele (Mikael).

No inicio, quando descobri o HIV, tomava os me-
dicamentos tudo certinho, até porque tava grdvida, mas
depois de parir comecei a me relaxar sabe (Ariel).

Eu tomo os remédios do HIV até hoje, faco o tra-
tamento bem certinho, todos os dias e no mesmo hordrio.
Chego a colocar o relogio pra despertar pro meu remédio
e também do meu filho. E preciso né, aquelas pessoas nio
tém que tomar aqueles remédios pra pressio, diabetes...
todo dia? Entdo nés também (Aladiah).

Estas falas demonstram a importancia da
adesao aos medicamentos Anti-retrovirais (ARV),
uma vez que a adesdo aos mesmos faz aumentar
a longevidade do individuo soropositivo para
o HIV. Neste estimulo a adesdo ao tratamento
medicamentoso com ARV vale ressaltar a impor-
tancia dos profissionais da satide, em especial da
enfermagem, que seja por tratamento ambulatorial
ou hospitalar, é uma categoria que quase sempre,
encontra-se presente, e tem a possibilidade de
fazer parte da histéria de vida dos individuos
que convivem com a infeccdo pelo HIV."* Ainda
em relacdo ao tratamento medicamentoso, entre
os familiares da mae, relata-se.
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Meu marido diz que ndo precisa destas coisas, diz
que ndo tem nada, dai ndo faz o tratamento, eu respeito
né. Gragas a Deus ele nao tem ficado doente... Deus tem
ajudado ele (Mikael).

O que me dd dnimo pra continuar o tratamento
¢ minha familia, meus filhos (Ariel).

Meus exames e de meu filho de carga viral sem-
pre ddo bom, jd do meu marido ndo sei, porque é muito
dificil ele fazer os exames e de tomar os remédios. [...] o
homem é mais fragil pra doenga né, ndo toma os remé-
dios direito, custou mais pra ‘aceitar’ o HIV. [...] por
mais que eu figuei desesperada, lutei muito pra ndo me
deixar abater, porque tenho meu filho e meu marido pra
cuidar (Aladiah).

Tal preocupagdo abordada sobre o cuidado
da mae a crianga, é influenciado pelo seu passado,
pelas suas vivéncias/experiéncias, onde a figura
materna no cuidado a estes sujeitos, quando crian-
ca, foi também muito marcante.

Em relacdo as estratégias das maes para
conviver com a crianga soropositivo para o HIV,
as questdes do roteiro de entrevista abordaram
temas acerca do tratamento medicamentoso; ndo
superprotecao da crianca; a presenca do carinho,
amor; contar ou nado para a crianca a sua condi-
¢do de soropositividade para o HIV, bem como
héabitos de vida, alimentacdo, educacdo, lazer,
entre outras.

Cabe enfatizar ainda, que em todos os mo-
mentos, os sujeitos deixaram claro que a sua estra-
tégia no convivio com a crianga soropositivo para
o HIV é a importancia da ndo super-protecao no
cuidado prestado a crianca, a qual demonstramos
a partir desta fala.

Cuido do meu filho como uma crianca normal,
nao sou super protetora ndo, so gosto é de dar atengdio,
até porque ele é meu tinico filho. Nada que eu fiz para
meu filho até hoje me arrependo, pelo contririo acho
que devo fazer até mais, porque ele ndo tem culpa, ndo
foi ele que escolheu ter HIV (Aladiah).

Apesar de falarem que nado superprotegem
seus filhos nao é o que observamos neste estudo.
Acreditamos que as agdes/reagdes por parte de
algumas familias/ maes em “recompensar algo fei-
tono passado” é uma preocupacdo, exigéncia das
pessoas consigo mesmas em “pagar” por aquilo
que fizeram, e tais sentimentos sdao alimentados
pelo seu passado, pelos valores adquiridos desde

a infancia, enfim, por sua histéria de vida.

Acreditamos que os acontecimentos expe-
rienciados quando crianca, ao longo de sua histéria
de vida, estimula ainda mais as mdes a lutarem

pelo bem estar dos seus filhos e pelos seus direitos
frente ao convivio com a infecgdo pelo HIV.

Quanto ao tratamento medicamentoso a
crianca.

Desde que meu filho tava com 14 dias, quando
foi descoberto o HIV nele,venho fazendo o tratamento
todo certinho. [...] foi uma barra o inicio do tratamento,
todo més tinha que trazer meu filho pro hospital daqui,
pra consultar, fazer exames, pra receber remédio pela
veia. Vejo que foi uma adaptagio e tanto, de todos, pra
conviver com o HIV (Aladiah).

[...] me preocupo também é com as vacinas de
campanha, aquela de gotinhas, a dele é especial, parece
que uma tal de’Salk’” (Ariel).

Sou uma mae muito atenta, nio esqueco de le-
var ela pra fazer os exames, faco de tudo pra dar uma
vida melhor pra minha filha, pra compensar o HIV
(Mikael).

E neste cenario que surge a manifestacao da
mae, através do cuidado de si e do outro, no caso
da crianga, em busca de uma melhor qualidade de
vida. Tal comportamento feminino de protecao da
mae ao filho é influenciado pelas suas vivéncias/
experiéncias quando criangas. Devem ser levadas
em conta certas representacdes relativas ao papel
materno, sendo a méae reconhecida como a mae
protetora, a mae competente em cuidar do filho e
nele depositar sua razdo de ser e existir.' > Quanto
aos habitos de vida (alimentacao, lazer, educagao,
amor) evidencia-se os seguintes depoimentos.

Fago tudo pro meu filho... coloco relégio pra des-
pertar pra dar os remédios na hora certa. Dava até pouco
tempo atrds, quando ele era menor, banho nele, preparo
a mochila, dou a comida, levo e trago da aula, todos os
dias a mesma coisa. Me dedico a ele! (Aladiah).

Me preocupo é da minha filha estar bem alimen-
tada, faco feijdo, vitaminas... de estar com satide e de dd
carinho, amor, porque isso é tudo, mas é preciso também
dar os medicamentos (Mikael).

Os relatos demonstram a importancia da mae
soropositivo para o HIV, no cuidado a crianga tam-
bém positiva. Em face das questdes vivenciadas
por tais maes, faz-se necessario que os profissio-
nais, inclusive os da enfermagem, busquem estar
preparados com conhecimentos pertinentes, para
além do contexto s6cio-econdmico e cultural, para
assim desenvolverem um cuidado e uma educacao
em saude, com qualidade e eficicia, bem como
competéncias para um cuidado em enfermagem
diferenciado.’

Esta condicdo provoca alteragdes na vida
das pessoas ndo somente na estrutura e funcio-
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namento do organismo, mas também nas condi-
¢Oes e na qualidade de vida, trazendo um alerta
para a necessidade de um cuidado maior consigo
mesmo, adotando ou intensificando praticas de
cuidado a saade.'”'

Neste sentido, acreditamos que as maes de-
vem adaptar-se e reorganizar-se para enfrentar a
experiéncia de viver e (con)viver com a infecgdao
pelo HIV. Ressaltamos para tanto a importancia
da atuacdo da enfermagem sistematizando, de-
senvolvendo e avaliando o processo de cuidar a
mae e a crianga, envolvidas num sé contexto e,
cremos que para tanto, o profissional de enfer-
magem deve compreender o processo de viver
com o virus HIV e, a partir de entao, propor um
cuidado humanizado, sem julgar, sem procurar
culpados ou inocentes."

Vale ressaltar a importancia da equipe de
enfermagem de compreender os sentimentos
das maes frente ao diagnéstico positivo para o
HIV. Estes sentimentos podem ameacar de forma
significativa a percepc¢ao que o individuo tem de
si mesmo, ocasionando a diminuicdo da auto-
imagem. Situacao esta que de certa forma podera
influenciar negativamente nas estratégias adqui-
ridas pelas mdes no convivio com a doenca.” Uma
das maiores angustias das maes no convivio com
a crianga na mesma condicdo esté relacionada ao
momento da revelacao de tal diagnostico a crianga,
de como e quando fazer.”E tais angustias e receios
se acentuam quando da demora para a revelagao,
fato que pode ser elucidado a partir dos relatos.

Desde que meu filho nasceu sempre fui de con-
versar muito com ele, porque alguma coisa a crianga
leva pra diante. [...] Quando foi descoberto o HIV no
meu filho, eu jd conversava com ele, dizia pra ele que
era uma crianga muito especial e que por isso precisaria
de cuidados especiais... ele foi crescendo e ouvindo isso
(Aladiah).

Nio imagino ainda quando e como contar pra
minha filha, s6 ndo quero é demorar mais... porque, dai
ela pode achar que eu fiquei escondendo dela e ficar com
raiva de mim. [...] ds vezes tenho vontade de iniciar a
contar quando passa alguma propaganda na televisdo,
mas na hora falta coragem (Mikael).

A dificuldade em revelar o diagnéstico ao
seu filho abala, sobretudo, o estado emocional,
causando-lhe estresse e angtstia.” Neste sentido
pensamos que a abordagem a crian¢a quanto a
sua condicdo de soropositividade para o HIV
deve ser feita precocemente. E a maneira como
a mae e/ou outro familiar vai revelar a crianga é
de grande importancia, sendo fundamental para

tanto o desenvolvimento de estratégias para falar
sobre o assunto, uma vez que os acontecimentos
na infancia influenciam no seu futuro.

CONSIDERACOES FINAIS

O desenvolvimento deste estudo sob a abor-
dagem da Histdria de Vida foi de fundamental
relevancia para identificar que muitas das experi-
éncias vivenciadas pelas maes, os valores, as histo-
rias adquiridas ao longo da vida, influenciaram e
continuam a influenciar no desenvolvimento, bem
como nas escolhas das estratégias/adaptagoes,
hoje, no convivio com a infeccao pelo HIV.

Reconhecemos que a mae com a crianga com
HIV positivo, além das suas caracteristicas pro-
prias, deve ser acima de tudo, fonte de amor, en-
corajamento e de dedicacdo, complementando que
estes sentimentos sdo necessarios e indispensaveis
na trajetéria dessas mdes. Ainda neste contexto
vemos que a mae em tal condigdo necessita de um
olhar diferenciado, mas ndo desigual, pois, as maes
e as criancas continuam sendo as mesmas, com a
diferenca de que, circunstancialmente, entraram
em contato com o virus do HIV.

Podemos afirmar ainda que as estratégias
desenvolvidas/adaptadas, pelas maes soroposi-
tivas para o HIV no convivio com tal diagnéstico
foram influenciadas pelas suas experiéncias, vi-
véncias, valores, enfim pela sua historia de vida.
Enquanto pesquisadoras e enfermeiras, devemos
estar abertas para perceber os sentimentos, ati-
tudes e comportamentos e para que, além de
esclarecermos as condic¢des clinicas e os cuidados
gerais com a pessoa, possamos estabelecer ainda
vinculo, intera¢do junto a mae soropositivo para
o HIV mediado pelo encontro. Acreditamos que
o ser humano constréi sua existéncia por meio da
cultura, sendo esta formada na familia, nos gru-
pos, na ciéncia, na sociedade e na politica. Intervir
nestas questdes como profissionais de satide nos
remete a desafios de vérias ordens. Mas entende-
mos que a superagao destes desafios seja algo a ser
conquistado lentamente, com empenho, empatia
e aprofundamento tedrico, perscrutando e escu-
tando o que o outro tem a nos dizer, orientando
suas atitudes e decisoes e, sobretudo, respeitando
a sua historia de vida.
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