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ESTRATEGIAS DE MAES COM FILHOS PORTADORES DE HIV PARA
CONVIVEREM COM A DOENCA*

Marli Teresinha Gimeniz Galvao!, lvana Cristina Vieira de Lima?, Gilmara Holanda da Cunha?, Vanessa da Frota
Santos*, Maria Isabella Aguiar Mindéllo®

RESUMO: Objetivou-se identificar estratégias de maes com filhos portadores de HIV para conviverem com a doenca. Trata-se de um
estudo qualitativo desenvolvido entre fevereiro e marg¢o de 2011 num hospital ptiblico de referéncia no atendimento a individuos com
HIV eaids em Fortaleza-Ceara. Dez maes portadoras de HIV, com pelo menos um filho com sorologia anti-HIV positiva, participaram
de entrevista com roteiro semiestruturado. Os dados foram submetidos a analise tematica de contetido, produzindo-se cinco categorias:
Adocao da religiosidade como fonte de esperanga; Avigoramento dos cuidados com a crianca e superprotecéo; Busca do apoio
familiar e social; Desenvolvimento da autoculpa; Negacao da doenca e ocultacdo do diagnéstico. Os resultados mostram que as
maes encontram estratégias positivas e negativas para enfrentarem a doenga. A enfermagem pode contribuir na integragio dos
familiares de portadores de HIV e proporcionar melhor qualidade de vida de acordo com os recursos que estes dispdem para viver.
DESCRITORES: HIV; Sindrome de imunodeficiéncia adquirida; Estratégias; Cuidados de enfermagem.

STRATEGIES USED BY MOTHERS WHOSE CHILDREN HAVE HIV, FOR CO-EXISTING
WITH THE DISEASE

ABSTRACT: The aim was to identify strategies used by mothers whose children have HIV, so as to co-exist with the disease. It
is a qualitative study undertaken between February and March 2011 in a public hospital which is a center of excellence in care for
individuals with HIV and AIDS, in Fortaleza-Ceara. Ten HI V-positive mothers with at least one child with HI V-positive serology,
participated in an interview with a semi-structured script. The data was submitted to thematic content analysis, producing five
categories: Adoption of religiosity as a source of hope; Strengthening of the care for the child, and over-protection; Search for
family and social support; Development of self-blame; Denial of the illness and concealment of the diagnosis. The results show
that the mothers find positive and negative strategies for coping with the disease. Nursing can contribute to the integration of the
family members of people with HIV and provide a better quality of life, in accordance with the resources which these have to live.
DESCRIPTORS: HIV; Acquired Immunodeficiency Syndrome; Strategies; Nursing care.

ESTRATEGIAS DE MADRES PARA CONVIVIR CON LA ENFERMEDAD DE
HIJOS CON HIV

RESUMEN: La finalidad fue identificar estrategias de madres para convivir con hijos con HIV. Este es un estudio cualitativo
desarrollado entre febrero y marzo de 2011 enun hospital publico de referencia en el atendimiento de individuos con HIV y SIDA en
Fortaleza, Ceara. Diez madres con HI'V, con por lo menos un hijo con serologia anti-HIV positiva participaron de entrevista con guion
semiestructurado. Los datos fueron sometidos al analisis tematico de contenido, produciéndose cinco categorias: Adopcion de la
religiosidad como fuente de esperanza; Aumento de los cuidados con el nifio y proteccion exagerada; Busqueda del apoyo familiar
y social; Desarrollo de la autoculpa; Negacion de la enfermedad y ocultacion del diagndstico. Los resultados muestran que las
madres encuentran estrategias positivas y negativas para afrontar la enfermedad. La enfermeria puede contribuir en la integracion
de los familiares de personas con HIV y proporcionar mas cualidad de vida de acuerdo con los recursos que estes disponen para vivir.
DESCRIPTORES: HIV; Sindrome de inmunodeficiencia adquirida; Estrategias; Cuidados de enfermeria.
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INTRODUCAO

Desde o seu surgimento, a epidemia da Sindrome
da Imunodeficiéncia Adquirida (aids) tem causado
profundo impacto na populagao, constituindo um pro-
blema de satde publica no plano nacional ¢ mundial.
Ao longo dos trinta anos da epidemia, a infecgdo pelo
Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) passou
de restrita a individuos do sexo masculino, a rapida
disseminacdo entre o sexo feminino, culminando no
nascimento de criangas expostas ao HIV e, consequen-
temente, familias convivendo com até mais de um filho
nascido exposto ao virus, ou ja infectado.

O viver com HIV ¢ permeado pela sobrecarga
pessoal e pelo sentimento de culpa. Ademais, os
portadores tendem a enfrentar caréncia nas relagdes
afetivas e na sexualidade, além de problemas sociais.
Isso gera sentimentos de rejeicdo e medo, prejudicando
sua qualidade de vida®. Assim, preconceito, estigma e
exclusdo social sdo fatores que caracterizam a doenca
de forma marcante®,

No caso especifico das maes soropositivas para o
HIV, observa-se 0 medo de contaminacdo da crianga e
a culpa por ser portadora do virus. Estas dificuldades
podem acarretar danos psicologicos e fisicos para o
bindmio mae e filho®. Diante desse dilema, as mies
podem buscar estratégias com vistas a promover a
adaptacao a esta realidade, bem como garantir o bem-
-estar da crianga. Determinadas situagdes incentivam
estas mulheres a darem continuidade a vida, mesmo
em face do HIV®,

Devido a amplitude da infecgao pelo HIV na popu-
lagdo, além da problematica que ocasiona na vida indi-
vidual, familiar e coletiva®, consideramos importante
conhecer as formas de enfrentamento utilizadas pelas
maes de filhos infectados pelo HIV. Nesse contexto, o
objetivo desse estudo foi identificar as estratégias das
maes que cuidam de filhos portadores de HIV para
conviverem com a doenga. Observacdes dessa natureza
identificam demandas de cuidado essenciais para a pro-
mocao de assisténcia de enfermagem individualizada
e holistica. Portanto, esta pesquisa pode direcionar a
assisténcia em saude, representando subsidio para os
profissionais que atuam nesta area.

METODO

Estudo qualitativo realizado entre fevereiro e
margo de 2011 no ambulatorio de um hospital ptblico
estadual, referéncia no atendimento a individuos com
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HIV e aids em Fortaleza-Ceara.

Os critérios de inclusdo das participantes foram: ser
portadora de HIV, com pelo menos um filho nascido
exposto ao HIV e que foi infectado pelo virus. Foram
critérios de exclusdo o diagnoéstico de doenga mental
ou qualquer outra condi¢do mental que interferisse nas
respostas aos quesitos elaborados pelo pesquisador.

As participantes do estudo foram 10 mulheres, sen-
do este nimero determinado pelo critério de saturagio
de dados, o qual consiste no conhecimento formado
pelo pesquisador de que conseguiu compreender a
légica do grupo ou da coletividade em estudo”. Em
consonancia com os aspectos éticos, o projeto foi
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do hos-
pital onde foi realizado o estudo, sendo aprovado sob
Protocolo n. 035.04.10. Para preservar a identidade
das participantes foram usados algarismos arabicos
de acordo com a ordem de registro, antecedidos pela
letra'M' (mae). Como determinam as normas €ticas, os
resultados da pesquisa foram utilizados somente com
fins cientificos.

As maes foram convidadas a participar da pesquisa
enquanto aguardavam a consulta de acompanhamento
de satde do filho no ambulatério do hospital. Todas as
participantes foram informadas quanto ao propdsito
do estudo e formalizaram a participacao, assinando o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A coleta de dados se deu por meio da aplicagdo
individual e em ambiente privativo, de instrumento
semiestruturado, obtendo-se informag¢des sociodemo-
graficas, epidemioldgicas e clinicas da mae e do filho.
Foram aplicadas as seguintes questoes norteadoras:
'Conte-me como ¢ o viver da senhora e do seu filho.
infectado pelo HIV. Vocés vivenciam situagdes con-
flituosas? Que estratégias sdo utilizadas pela senhora
nestas situacdes?'. As entrevistas foram realizadas por
um pesquisador treinado, tiveram duragao média de 45
minutos e foram audiogravadas.

Apos a coleta dos depoimentos houve o processo
de transcri¢do dos relatos em textos escritos, os quais
foram lidos e explorados individualmente e em con-
junto. Para o tratamento dos dados trabalhou-se com a
analise tematica de conteido®, seguindo-se as etapas:
1. Organizagdo e sistematizagdo das ideias; 2. Explora-
¢do do material, transformacao sistematica dos dados
brutos do texto, por recorte e agregacao, para atingir
uma representagdo do conteudo e a compreensao do
texto; 3. Tratamento dos resultados, inferéncia e inter-
pretacao. Assim, foram analisados os depoimentos e
categorizados por inferéncia de conteudos semelhantes.
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Mediante a analise dos depoimentos das maes,
surgiram cinco categorias para as estratégias desenvol-
vidas para viverem com HI'V: Adoc&o da religiosidade
como fonte de esperanca; Avigoramento dos cuida-
dos com a crianga e superprotecdo; Busca do apoio
familiar e social; Desenvolvimento da autoculpa; e
Negacdo da doenca e ocultacdo do diagnostico.

RESULTADOS

A idade das maes participantes variou de 25 a 49
anos, com escolaridade predominante de ensino fun-
damental incompleto. Cinco referiram ser catolicas e
cinco evangélicas, seis referiram ser donas de casa,
uma agente de satide, uma diarista, uma auxiliar de
produgdo e uma auxiliar de cozinha. A renda familiar
informada foi igual ou inferior a um salario minimo.
Sobre os filhos portadores de HIV, seis eram do sexo
masculino e quatro do feminino, com idade variando
de dois a onze anos, apenas uma das criancas nao
frequentava a escola.

A seguir, descrevem-se as categorias apreendidas
com base nos depoimentos das mulheres entrevistadas.

Adocao da religiosidade como fonte de esperanca

A religido significa uma estratégia de suporte social
e emocional por proporcionar esperanga e coragem no
enfrentamento dos problemas, conforme observado nas
falas das participantes:

A gente tem o apoio da igreja, e a minha fé também
ajuda. (M10)

Eu peco a Deus forca e coragem [...]. (M8)

Eu peco a Deus que eu e ele ndo transmitamos o HIV
para ninguém. E uma doenca que n&o tem cura, que
dizem que ndo tem cura, mas eu tenho fé em Deus que
ainda vai ter cura. (M3)

Assim, as crengas religiosas tornam-se uma fortale-
za para estas mulheres, uma forma de alivio na angus-
tia. Além disso, de acordo com algumas participantes,
a cura fisica pode ser alcangada por meio da fé.

Avigoramento dos cuidados com a crianga e super-
protecéo

Constatou-se que para as maes o filho portador de

HIV é visto como mais fragil quando comparado com
as outras criangas. Verifica-se uma maior preocupagao
em relagdo aos cuidados e restricao de atividades dia-
rias, como descrito a seguir:

Ela estava com a imunidade muito baixa, ndo podia
fazer muito esforco, correr, brincar, para ela nédo
ter nenhum sangramento. Hoje em dia eu tomo mais
cuidado com ela, porque ela precisa [...]. Eu tenho um
cuidado maior com ela pelo fato de ela ter o que tem,
nao é? (M3)

Tenho mais cuidado com ele sim, eu acho que foi uma
nova vida. Eu acho que ele vai ficar doente, se ele
brincar mais do que os outros, correndo, ele é mais
fragil. (M2)

E comum o fato de as mies terem sentimentos de
superprote¢do e cuidados com seus filhos. Mas no caso
de maes com filhos portadores de HIV ha superpro-
tegdo e esta ¢ caracterizada pelo cuidado em excesso,
restricdo de atividades cotidianas, manifestagio de
carinho e atencdo adicionais voltadas para o filho
portador do virus em detrimento dos demais, além do
isolamento da crianga. As falas a seguir revelam estes
aspectos:

Eu sempre acho que ele vai adoecer, assim ndo € pra
brincar como as outras criancgas, pois sempre adoece.
Eu ja percebi, ai eu evito. (M2)

No colégio que ela estuda, o diretor e a professora
sabem, eu digo pra ndo deixarem ela ir para o recreio
[se referindo a filha] porque eu tenho medo dela cair, se
machucar e algum coleguinha tentar ajudar a limpar o
sangue. Ai ndo vai dar certo, eu prefiro que ela fiqgue na
sala, fazendo alguma tarefa [...]. E melhor assim do que
correr o risco de contaminar outro amiguinho. (M3)

[...] &s vezes, ela quer ir brincar com meus sobrinhos,
na casa da minha mée, mas eu néo deixo pelo medo
do que vao falar, ai ela fica em casa sozinha, brinca
mais € s0. (M3)

Apesar dos avangos no ambito da doenga, princi-
palmente, pelo advento dos farmacos antirretrovirais,
ainda prevalece a associacdo da aids com a morte.
Diante do HIV, a maternidade ¢ vivenciada com du-
vidas e medos, como a iminéncia da morte, tanto da
mae como do filho:
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[...] agora a respeito deles eu ja tenho medo, porque eu fico
imaginando quem vai cuidar deles se eu chegar a morrer?
E ninguém vai ter o cuidado com ele como eu tenho, dar
as medicacdes dele direito, vir para as consultas, fazer
o0s exames. Ninguém vai ter esse cuidado. (M4)

Tenho muito medo. A coisa que eu mais tenho medo
na vida é a morte, de n6s duas. Dela porque eu néo
quero perder minha filha, e de mim porque eu tenho
medo que ela fique 50 [...]. (M5)

No entanto, ha pessoas que se habituam a conviver
com o virus. Nesse caso, o medo da morte € atenuado,
e a aids passa a ser vista como uma doenga cronica que,
se tratada, pode ser mantida sob controle.

Eu ndo tenho medo da morte. Eu sou evangélica, seja
0 que Deus quiser. (M2)

N&o tenho medo damorte, nemde mimnemdele [filho] . (M7)
Busca do apoio familiar e social

Nesta categoria confirma-se a importancia do apoio
familiar e social para as pacientes, que ¢ utilizado como
uma estratégia para enfrentamento da doenca:

Minha familia sabe e eu tive muito apoio da minha
familia. Isso me deixa melhor. Minha familia é um
amor comigo [...]. (M6)

Minha familia sabe, s6 ndo meu pai, elas me deram
total apoio, e eu nao me sinto desamparada, me sinto
bem assim [...]. (M9)

Contudo, também sdo encontrados relatos de
pacientes que nao tiveram apoio familiar, condi¢do
evidenciada pelo distanciamento dos familiares apds
arevelacdo do diagnostico.

[...] quando eu engravidei o pai dele ndo me deu apoio
nenhum, fiquei abandonada [...]. (M4)

Minha mé&e ndo aceita, ndo me deu nenhum apoio,
assim a vida fica mais dificil para mim [...]. (M10)

Ademais, frequentemente as pessoas com HIV viven-
ciam o estigma social representado por situagcdes cons-
trangedoras, até mesmo no ambito familiar. O preconceito
dirigido aos pais estende-se as criangas. Ressalta-se a
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desinformagdo entre familiares, vizinhos € amigos no
tocante as vias de transmissao do virus. Isto constitui o
estopim para o isolamento da crianga, como identificado:

A minha familia tem um preconceito diferente com a
minha filha pelo fato de ela ser doente. Eu vejo que
por ela ter o que tem [...] ndo € a mesma coisa, sempre
quando a minha irma vai para la com meus outros so-
brinhos, ela as vezes ndo deixa 0s meninos brincarem
com minha filha, com meus outros filhos deixam, mas
com ela ndo. (M3)

[...] tenho um irm&o que é cabeleireiro. Ele deixou de
cortar o cabelo do meu filho depois que soube que
ele era HIV positivo [...] minha irma também, ela tem
uma menina de cinco anos e ela disse que nao che-
gasse perto dele, se ele sentava perto dela, ai ela ia
se afastando. (M7)

Desenvolvimento da autoculpa

No presente estudo, algumas maes se consideravam
responsaveis pela transmissao vertical do virus para o
filho. Apesar de a profilaxia ser oferecida gratuitamente
nos servigos publicos de satde, o diagnostico da mae
nem sempre ¢ descoberto em tempo oportuno para a
protecdo da crianga, ou em raros casos, as maes nao
sdo orientadas da forma correta para programarem os
cuidados preventivos, como exposto a seguir:

Sinto culpa, sinto porque eu poderia ter evitado a
gravidez. (M1)

Eu me senti muito culpada, no comego eu fiqguei muito
mal, no comeco foi dificil, eu ndo sabia o que dizer
[choro] porque se eu tivesse descoberto antes eu jamais
tinha passado para ele [...]. (M9)

E comum o sentimento de autoculpabilizagdo ou de
culpabilizac¢ao de outrem, seguido de afastamento do
problema diante da contaminagdo do filho pelo HIV.
Este sentimento gera conflitos internos, tais como
culpa, vergonha, dor e angustia:

Eu acho que eu ndo devo me sentir culpada, sabe por
qué? Porque eu ndo sabia, se eu soubesse, até no co-
meco da gravidez mesmo, eu tinha feito o tratamento,
tinha evitado, eu ndo tive como evitar porque nem eu
mesma sabia que eu tinha aids [...]. Se eu tivesse como,
tinha prevenido, mas néo deu. (M3)
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Negacdo da doenca e ocultacéo do diagnostico

As participantes mostraram atitude de negagao acer-
ca da propria doenga e quanto ao diagnostico da crianga.
Esta foi uma estratégia para conviver com o HIV, e uma
forma pela qual as maes mantinham a esperanca de que
poderiam ter uma vida saudavel no futuro:

[...] &s vezes, eu nem me lembro que eu tenho aids [...].
Tomo os antirretrovirais como se tomasse qualquer
outro remédio. (M6)

Eu creio que ele [filho] esta passando por isso e eu
também, mas vai chegar o dia em que isso vai acabar.
Eu vejo que ele esta bem, estd tomando a medicacéo
regularmente [...]. Eu estou vivendo esse problema,
mas tento esquecer que estou vivendo [...]. Ndo me
preocupo tanto [em relagdo a crianga] porque hoje
em dia, o problema néo é tao grave e incomum como
antigamente. (M1)

Em alguns casos, o medo do preconceito é tdo
alarmante que as maes optam em manter sob sigilo a
sorologia positiva, visto ndo acreditarem na existéncia
de apoio social, além de temerem as criticas e a exclu-
sd0. O sigilo ¢ mantido, inclusive, na escola da crianga,
como mostrado a seguir:

Ninguém sabe, nem na escola, s6 conto pra quem eu
confio realmente. (M3)

Os meus vizinhos, a escola e a professora ndo sabem.
Ninguém vai me ajudar mesmo. N&o vou sair contan-
do, ninguém vai me ajudar [...]. Eu prefiro ficar assim
mesmo. (M2)

A ocultagdo do diagnostico pela mae ocorre em
relacdo aos familiares, amigos e vizinhos, sendo
também direcionada ao filho. Ou seja, ele ndo sabe
que ¢é portador do HIV. Esta atitude ¢ justificada pelas
maes por ndo saberem o momento ideal para revelar
o diagnostico ao filho. Diante da duvida, adiam este
momento. Isso é exposto a seguir:

Quando ele tiver maior eu vou explicar, quando ele
estiver bem maior. (M2)

Ele [o filho] pergunta, sé que eu nunca expliquei para
ele ndo. Eu prefiro explicar assim, quando eu tiver na
presenca de alguma psicologa [...]. (M4)

DISCUSSAO

Neste estudo, que buscou identificar as estratégias
das maes que cuidam de filhos portadores de HIV para
conviverem com a doenga, a idade das entrevistadas de-
monstrou que a infecgdo pelo virus afeta, especialmente,
as pessoas na época mais produtiva da vida, seja no que se
refere a reproducdo, ao trabalho e a constitui¢do de uma
familia, como observado em outros estudos; além disso,
constatou-se baixos niveis de escolaridade e renda‘-.

Diante da analise das estratégias que as maes com
filhos portadores de HIV utilizam para conviverem
com a doenga, identificou-se que as praticas religiosas
estdo presentes no enfrentamento da soropositividade
parao HIV e auxiliam o individuo a manter o equilibrio
e a esperanga de um dia alcangar a cura®!?, A busca
dareligiosidade acarreta crescimento psicologico e es-
piritual, sobretudo, por melhorar a qualidade de vida e
aresolucdo de problemas emocionais, proporcionando
sentimentos de conforto e alivio do medo da morte!12),

Os profissionais de satide devem respeitar o posi-
cionamento das maes diante da crenga em Deus e sua
religiosidade como forma de enfrentamento do HIV.
Contudo, a despeito do papel da religiosidade, ndo se
pode negligenciar o tratamento farmacoldgico, pois
nenhuma pratica religiosa o substitui.

As mies também avigoravam os cuidados em re-
lagdo ao filho, as vezes, realizando superprotecao. Em
estudo prévio com cuidadoras de criancas com HIV,
observou-se que a maioria restringia atividades capazes
de facilitar a aquisi¢do de doencas oportunistas, ou
trazer danos fisicos a crianga, a exemplo do manuseio
de objetos cortantes?.

Para as maes, o refor¢o dos cuidados com o filho
funciona como uma forma de doagao, uma tentativa de
atenuar o fato de se sentirem culpadas pela exposicao
da crianga ao virus. O temor da morte ¢ o risco do
filho apresentar alguma doenga secundaria a infec¢éo
pelo HIV levam as maes a reservarem tempo maior
aos cuidados deste®. Algumas maes disponibilizam
todo seu tempo, deixando inclusive de trabalhar para
cuidar integralmente do filho, de maneira a dedicar-se
ao tratamento e a prevengdo de doengas oportunistas.
Isso acontece em decorréncia do medo da crianga
adoecer, de transmitir o virus para outras criangas ou
para protegé-la de situa¢des de preconceito®.

Vale ressaltar que o avigoramento dos cuidados ¢é
algo saudavel, desde que ndo prive a crianga do contato
social e de atividades que lhe dao prazer. As maes devem
estar atentas ao cuidado com seu filho, principalmente,
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emrelag@o ao acompanhamento médico e ao seguimento
da terapia antirretroviral. No entanto, tudo deve ser feito
sem excessos, de forma a primar pelo equilibrio. As con-
digdes ambientais do micro e macrosistema em que vive
a crianga e a estrutura familiar em que ela esta inserida
sdo aspectos significativos no desenvolvimento de suas
potencialidades como ser-no-mundo- Assim, quando
exagerada, a superprotecdo pode acarretar eventuais
problemas comportamentais e limitagdes sociais, em
decorréncia da dependéncia da crianga imposta pela mae.

Muitas pacientes afirmaram o apoio da familia.
Segundo a literatura, esse apoio ajuda no tratamento,
melhorando a qualidade de vida do portador de HIV.
Contudo, também so encontrados relatos de pacientes
que ndo tiveram apoio familiar, condi¢do evidenciada
pelo distanciamento das familias apds a revelagdo do
diagnostico, um achado de outros estudos®!'¥. Em pes-
quisas realizadas com gestantes HI'V positivas observou-
-se que elas também ndo tinham apoio familiar suficiente
e eram discriminadas pelos proprios familiares>-10),

Compete aos profissionais de saude esclarecer di-
vidas acerca das formas de transmissio do virus, no
intuito de sensibilizar os familiares sobre a importancia
do apoio social para a melhoria da qualidade de vida
dessa clientela. A familia deve inteirar-se do tratamen-
to e aprender a ter dominio sobre os cuidados com a
crianca. Desse modo, podera perceber que € possivel
conviver com a doenca.

Como estratégia diante das situagdes de preconceito,
muitas das maes preferem o isolamento, o que pode con-
tribuir para a restricdo de relacionamentos familiares,
de modo a evitar situagdes constrangedoras. Estudos
mostram que a vida das mulheres portadoras do HIV
¢ repleta de angustia e rejeicao social. Subjacente a
esses sentimentos demonstra-se a dificuldade de viver
com HIV, uma doenga marcada pela discriminagao®?.
Diante da falta de apoio familiar e social, aliada ao pre-
conceito, torna-se mais dificil tomar decisdes sobre o
proprio tratamento e adaptar-se a nova vida e ao cuidado
em face da soropositividade da crianga®. O combate ao
preconceito dirigido aos portadores do HIV, em espe-
cial no caso de criangas, deveria ser incentivado entre
os meios de comunicagdo, pois a desinformagio sobre
as formas de transmissdo do virus predomina e esta
associada as situacdes de preconceito.

Muitas das miaes se sentiam culpadas pelo diag-
nodstico soropositivo da crianga. Nesse contexto, os
servigos de saide devem aprimorar a rotina de exames
sorologicos no pré-natal, para que haja o diagnostico
precoce e reducdo do risco de transmissao vertical. Po-
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rém, apenas esta consciéncia por parte dos profissionais
nao ¢ suficiente, € necessario que este disponha de uma
rede laboratorial apta a realizar e divulgar o resultado
do exame em tempo habil®?,

A negacdo da doenga foi uma importante forma de
enfrentamento por parte das maes soropositivas para
o HIV. Conforme revelado, elas assumem esta postura
quanto ao proprio diagnoéstico e ao do filho que convi-
ve com o virus®. A despeito de serem portadoras do
virus, as vezes, elas evitam lembrar-se deste fato, com
vistas a diminuir a dor e o sofrimento. O pensamento
voltado para a doenca acarreta sentimentos de culpa
e sofrimento, os quais podem influenciar no processo
de adaptacdo a doenga.

A negacdo também pode provocar isolamento
social e recusa em buscar apoio social’?. Por outro
lado, a negagdo pode ser um fator positivo para essas
mulheres, pois auxilia na continuidade do acompanha-
mento do bindmio mae e filho, melhorando a qualidade
de vida de ambos. Muitas vezes, refere-se que a atitude
de esquecer a situagdo vivenciada ¢ uma estratégia
benéfica para enfrentar a infec¢ao pelo HIVU.

A ocultag@o do diagndstico pelas maes ¢ direcio-
nada, principalmente, ao filho. Ou seja, ele ndo sabe
que ¢ portador, ¢ também em relagdo aos familiares,
amigos e vizinhos. As mulheres buscam estratégias
para ndo revelarem o diagnostico, até mesmo quan-
do interrogadas pela crianga sobre a necessidade da
ingestdo diaria de medicamentos. Ha também a troca
de embalagens das medica¢des e acompanhamento de
satude dos filhos em outro municipio, para manterem o
sigilo quanto ao diagnoéstico da crianga®?.

As maies necessitam de apoio psicologico com
vistas a saberem o real momento para revelarem o
diagnostico aos filhos, pois temem a reagdo destes.
No presente estudo, nenhuma mae havia revelado o
diagnostico ao filho. Algumas maes afirmaram que o
filho era muito pequeno e nao teria discernimento para
compreender a soropositividade para o HIV. Segundo
outras, a adolescéncia seria o momento ideal para re-
velarem o diagndstico, no entanto, faltava-lhes preparo
suficiente para realizar tal esclarecimento.

De acordo com a literatura, ¢ evidente a preocupa-
¢do das mées com seus filhos doentes®1?, Prevalecem
sentimentos de medo de adoecer e de morrer, levando a
comportamentos superprotetores®. E comum o medo
de ndo poder ver o filho crescer, de ndo participar ati-
vamente do desenvolvimento da crianca e desempenhar
o papel de mae'®. Apesar da evolugdo na busca da cura
e no tratamento da aids, a proximidade com a morte
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ainda ¢ comum. Porém, a convivéncia com a doenga
e com outros portadores leva as mulheres a verem a
aids de maneira menos tragica?.

Mesmo com os avancos da medicina no ambito do
tratamento da aids, esta ainda é uma doenca incuravel.
Assim, ¢ frequente sua associacdo com a morte”!?,
Mas as maes portadoras do HIV devem ser estimuladas
a realizarem o acompanhamento periddico de saude,
com vistas a ampliar sua expectativa de vida. Deve-
-se encorajar a reafirmacdo da vontade de viver e a
pratica de atividades agradaveis. Tais atitudes podem
minimizar os sentimentos de culpa, tristeza e angustia.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo demonstrou que as maes de criangas
portadoras de HIV encontram maneiras, tanto positivas
quanto negativas, para viverem com a doenga, de forma
que os enfrentamentos advindos da infec¢@o pelo HIV
repercutirdo diretamente no cotidiano das maes e crian-
cas. A religiosidade, o avigoramento dos cuidados com
a crianga, a superprotecao, a busca do apoio familiar e
social, a autoculpa, a negagdo da doenga e ocultagdo
do diagnostico foram estratégias utilizadas pelas maes
portadoras do HIV na criagdo de seus filhos.

Evidenciou-se o forte estigma social vivenciado por
mae e filho, inclusive no ambito familiar. Este achado
mostra a necessidade da inser¢@o dos companheiros
e familiares no tratamento dos portadores, visto que
podem contribuir para o bem-estar e melhor qualidade
de vida do bindmio mae-filho.

A presente pesquisa mostra a importancia da as-
sisténcia de enfermagem as maes soropositivas para o
HIV. Sdo varias as formas de cuidar nesse contexto, in-
cluindo o acolhimento na consulta de enfermagem, que
pode estabelecer vinculo com o paciente, por meio do
dialogo e esclarecimentos de duvidas acerca da doenga
e tratamento, além da promogao de grupos terapéuticos
para viabilizar a troca de experiéncias ¢ apoio mutuo.

Por fim, considerando os diversos problemas que
permeiam a vida dos infectados pelo HIV, ressaltamos
a necessidade de mais estudos acerca desta tematica,
para que o profissional enfermeiro, e demais membros
da equipe de saude, possam contribuir de forma eficaz
no provimento de saude a esses individuos.
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