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PESQUISA

RESEARCH - INVESTIGACION
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GESTANTES/PUERPERAS COM HIV/AIDS: CONHECENDO OS
DEFICITS E OS FATORES QUE CONTRIBUEM NO ENGAJAMENTO
PARA O AUTOCUIDADO

Pregnant women/mothers with newborns with hiv/aids:
understanding the deficits and factors that contribute to
engaging in self-care

Gestantes/puérperas con el vih/sida: conociendo los déficits y los
factores que contribuyen para el compromiso con el autocuidado

Ligia Maria Scherer Miriam Stisskind Borenstein? Maria ltayra Padilha’

RESUMO

Trata-se uma pesquisa qualitativa do tipo exploratério-descritiva cujo objetivo foi conhecer os déficits de autocuidado de
gestantes/puérperas com HIV/AIDS e os fatores que influenciam no engajamento para o autocuidado. O estudo foi realizado com
dez gestantes/puérperas com HIV que utilizam um servico especializado em DST/AIDS no Rio Grande do Sul. Os dados foram
coletados por meio de um grupo focal e entrevistas individuais, com um roteiro semiestruturado. Apds andlise dos dados,
utilizando-se a andlise de contetido, chegou-se aos seguintes resultados: as gestantes/puérperas com HIV apresentam déficits de
autocuidado relacionados com a alimentacdo, ingesta hidrica, sono e repouso, vida sexual, lazer e recreagdo e interagdo social.
Convivem tanto com fatores que contribuem para o engajamento no autocuidado quanto com fatores que o dificultam. Embora
com dificuldades, as gestantes/puérperas tém conseguido sobreviver ao isolamento e ao preconceito gracas ao apoio familiar
e da equipe de salide, em especial das enfermeiras.

Palavras-chave: Mulheres. Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida. Soropositividade para AIDS. Autocuidado. Enfermagem.

Abstract

The objective of this qualitative, descriptive, exploratory study
is to better understand the deficits of self-care among pregnant
women/ mothers with newborns with HIV/AIDS and the factors
that influence engagement with self-care. The study was carried
out with ten pregnant women/mothers of newborns with HIV who
use the Specialized Service for STD/Aids in Rio Grande do Sul,
Brazil. The datawas collected through a focus group and individual
interviews, using a semi-structured script. After analyzing the
data through content analysis, the following results were reached:
the pregnant women/ mothers of newborns with HIV present
deficits to self-care related to nutrition and feeding, water
ingestion, sleep and rest, sexual life, leisure and recreation, and
social interaction. They live so continuously with factors that
contribute to engaging in self-care as factors that make this
process difficult. Even with these difficulties, the pregnant women/
mothers of newborns have been able to survive into the isolation,
the prejudice, receiving a support from their families and from
the health care team, especially from nurses.

Keywords: Women. Acquired immunodeficiency syndrome. HIV-
positive. Self-care. Nursing.

Resumen

Se trata de una investigacion de caracter cualitativo, exploratoria
descriptiva, cuyo objetivo fue conocer las faltas con el
autocuidado de las gestantes/puérperas con VIH/SIDA, asi
como los factores que contribuyen para su compromiso con
ese autocuidado. El estudio fue realizado con diez gestantes/
puérperas con VIH/SIDA que utilizaron un servicio especializado
en DST/SIDA, en el Estado de Rio Grande do Sul — Brasil. Los
datos fueron colectados a través de sesiones de grupo, y
también por medio de entrevistas individuales con un esquema
parcialmente elaborado. Después de realizar el andlisis de los
datos, utilizando para ello el andlisis del contenido, se obtuvieron
los siguientes resultados: las gestantes/puérperas con VIH
presentan dificultades en el autocuidado que estén relacionadas
con la alimentacion, la ingestion de liquidos, suefio y descanso,
vida sexual, ocio, recreacion, e integracion social. Las gestantes/
puérperas conviven con factores que contribuyen para el
compromiso con el autocuidado, asi como con factores que
lo dificultan. Pero a pesar de las dificultades, ellas han
conseguido sobrevivir al aislamiento y al prejuicio gracias al
apoyo familiar y a la ayuda del equipo de salud, especialmente
de las enfermeras.

Palabras clave: Mujeres. Sindrome de inmunodeficiéncia
adquirida. Soropositividade para VIH. Autocuidado. Enfermeria
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INTRODUCAO

Descoberto em meados dos anos 80, o HIV/AIDS,
inicialmente sem tratamento ou cura, esteve associado a
chamados “grupos de risco”, tais como homossexuais e
posteriormente prostitutas, dependentes quimicos e
hemofilicos. Desta forma, a populacdo, de um modo geral,
acreditava que se ndo fizesse parte desses grupos, estaria a
salvo do problema de saude, além de reforcar o preconceito
contra essas pessoas'.

Possivelmente em decorréncia desse pensamento, a
epidemia se alastrou e atingiu outros grupos populacionais,
como o das mulheres, o que é chamado de feminilizacdo da
epidemia. Isso pode ser verificado pelos dados estatisticos do
Ministério da Satde, que, no ano de 1993, em relacdo a faixa
etdria compreendida entre 20 e 34 anos de idade, apresentou
20.813 casos notificados de homens e apenas 4.990 casos
notificados de mulheres. No ano de 2004, foram notificados
3.117 casos de homens na faixa dos 20 aos 34 anos de idade
e 2.457 casos de mulheres nesta mesma faixa etaria. Com
estes dados, é possivel perceber que o niimero de casos entre
homens e mulheres, que era de 4 para 1, no ano de 2004,
passou a ser praticamente de 2 para 1,272 As a¢des do
Ministério da Sadde para o combate a AIDS entre as mulheres
buscam chamar a atencdo destas para a existéncia de uma
epidemia entre elas e para a percepcao de que sdo vulneraveis
€ que devem procurar mecanismos para sua protecdo. Referem,
ainda, que as mulheres devem ser protagonistas da prevengao
e da conquista de acesso a salide e aos direitos fundamentais
para o exercicio da cidadania. A realizagdo do exame para
sorologia do HIV no pré-natal ndo € uma medida preventiva;
porém, € um momento em que as mulheres tém acesso a um
aconselhamento no qual estdo inclusas medidas preventivas
de DST/AIDS e comportamento de risco, além de ser uma
oportunidade de descobrir a sorologia e iniciar o tratamento.

Esta conquista cientifica (antirretrovirais) e de acdo do
governo brasileiro melhorou de forma expressiva a qualidade
de vida dos portadores de HIV/AIDS e a imagem da doenca,
mas ndo impediu que ela continuasse se alastrando e recebendo
novas orientagdes. A AIDS expandiu-se na periferia das cidades,
no interior (onde a populagdo é mais pobre e com baixa
escolaridade, o que é chamado de pauperizacdo e
interiorizacdo) e entre as mulheres®.

As questdes discriminatérias em relagdo ao portador do
HIV/AIDS ainda existem.e sdo marcantes, o que se observa
com frequéncia na pratica dos servigos de satide. Em nossa
vivéncia como enfermeiras e professoras, verificamos que
algumas gestantes portadoras de HIV, atendidas em um hospital
de médio porte, no interior do estado do Rio Grande do Sul,
chegavam em periodo expulsivo, sem possibilitar a
administracdo do antirretroviral endovenoso indicado pelo

Minictiria Aa Car'ida nac trac hAarac Aria antaradiam A nar+A4d
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mesmo tendo sido feita a coleta ambulatorial. Quando
aconselhadas para a realizagdo do teste rapido para HIV,
mencionavam que ja haviam recebido este aconselhamento e
sabiam da sua importancia, ndo se indispondo a sua realizagao;
no entanto, ndo haviam buscado o resultado no ambulatério.
Estas situagdes demonstravam claramente o desconhecimento
em relacdo ao seu autocuidado e a falta de percepcdo a respeito
do seu papel, como agente ativo no processo de satide/doenca.

Este artigo € resultado de uma pesquisa qualitativa®, que
teve como objetivo conhecer os déficits de autocuidado de
gestantes/puérperas com HIV/AIDS e os fatores que influenciam
no engajamento ou ndo do autocuidado.

METODOLOGIA

Trata-se de um pesquisa qualitativa do tipo exploratério-
descritiva, realizada com dez gestantes/puérperas com HIV
que frequentaram um servico especializado em DST/AIDS em
um municipio do interior do Rio Grande do Sul. Elas foram
selecionadas a partir de alguns critérios, tais como: ser gestante
ou puérpera; estar acometida pelo HIV; ter disponibilidade de
participar dos encontros; e aceitar participar do estudo.

Antes da coleta de dados, as gestantes/puérperas foram
orientadas quanto aos objetivos do estudo, a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e ao sigilo sobre
asinformagdes prestadas (seus nomes foram substituidos pelos
de flores), de acordo com a Resolugdo 196/96 do Conselho
Nacional de Sadde®. A pesquisa foi aprovada em 06/03/2006
pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Federal de
Santa Catarina, recebendo o nimero de protocolo 045/06. A
coleta de dados ocorreu entre marco e maio de 2006. Para
tanto, foram desenvolvidos encontros individuais em que foi
aplicado um instrumento previamente elaborado, baseado na
Teoria do Autocuidado de Dorothea Orem. Foi ainda realizado
um grupo focal, que teve por finalidade obter respostas mais
consistentes para questdes que ficaram pendentes. Todos os
encontros foram gravados e transcritos na integra e, depois,
categorizados. Quanto a andlise, utilizou-se a andlise de
contetido®. Foram encontradas as seguintes categorias de
andlise: 1) Os déficits de autocuidado; 2) Fatores que
contribuem no engajamento do autocuidado.

APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Os Déficits de Autocuidado

ATeoria do Déficit de Autocuidado constitui a esséncia da
Teoria Geral da Enfermagem de Dorothea Orem. Nela se
observa a necessidade da presenca da enfermagem, ou seja,
quando e por que o individuo, familia ou o grupo social necessita
ser ajudado pelos profissionais e pelas a¢bes desenvolvidas.
Estas acBes passam a ser executadas quando um adulto ou
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identificados déficits de autocuidado relacionados a alimentacgo,
ingesta hidrica, sono e repouso, vida sexual, soliddo e interacdo
social.

Alimentacéo

As gestantes/puérperas revelaram alguns déficits de
autocuidado quanto a alimentacdo, especialmente em relacdo
afrequéncia e ao nimero de refeicbes:

Eu faco em média trés refeicbes por dia:.café da
manhd, almogo, janta, Id na firma. E que na firma
nédo tem horario, as vezes é a cinco e meia da tarde,
as vezes, é as seis. Ndo direto, ndo posso fazer
lanche. (Orquidea).

Logo que eu descobri a doenga, eu tive uma profunda
depressao. Fiquei uma semana sem me alimentar,
s6 tomando chimarrao. (Jasmim.)

Sabe o que é? Quando eu ganhei o nené eu era um
palitinho. Eu achei que ia morrer! Eu me levantava
de madrugada pra comer (Amor Perfeito).

Esses depoimentos revelam que as recomendagbes
apregoadas pelo Ministério da Sadde para uma alimentacdo
saudavel ndo tém sido sequidas a risca. Ao contrario de poucas
refeicdes, o Ministério sugere que estas sejam mais frequentes,
em média seis vezes por dia®. Em decorréncia de terem
contraido o HIV, as participantes revelaram que aumentaram o
numero das refeicdes, por medo de morrer, de ficarem
magérrimas ou com aspecto de doentes terminais. Esta ideia
provavelmente estava relacionada a imagem da doenga, no
inicio da epidemia, quando ainda ndo existia uma boa
expectativa de vida e as medicagdes ndo estavam ao alcance
de todos.

Os especialistas que atuam com pessoas com HIV/AIDS
referem que, quando uma gestante soropositiva ndo se alimenta
bem, podera agravar ainda mais o seu estado, tornando-se
mais susceptivel as infeccBes e complicagbes, ndo respondendo
ao tratamento. Em decorréncia disso, uma gestante desnutrida,
infectada pelo HIV, podera desenvolver os sintomas da AIDS
mais rapidamente que as bem nutridas®.

E sabido que uma alimentagéio balanceada é indispensavel
para qualquer ser humano. Nao basta comer todos os tipos de
alimentos/nutrientes, € necessério saber dosa-los para a
manuten¢do de uma vida saudavel, que implica manter também
um indice de massa corporal adequada. O que as gestantes/
puérperas revelaram € importante para os profissionais da
salde. Estes, de posse de algumas informagdes, adquirem
melhores condigdes para orientar a clientela. A Teoria de
Sistemas de Enfermagem (que constitui a Teoria Geral de
Enfermaaem de Orem) pronoe o sistema de apoio a educacio.
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promover o paciente a um agente de autocuidado. Esta mais
relacionado com as tomadas de decisdo, a mudanca de
comportamento e a aquisicdo de novos conhecimentos e
habilidades’.

Ao trabalhar a questdo alimentar, é preciso levar em conta
que, para muitas pessoas, comer é a coisa mais importante do
mundo, talvez um dos maiores prazeres da vida; para outras,
uma grande compensagdo. O simples fato de alguém chegar e
impor o abandono de determinados hébitos alimentares de
uma vida inteira é dificil e pode parecer quase impossivel. Por
esse motivo, é importante conhecer quem é este ser humano
que necessita se adequar e até mudar seus habitos alimentares,
para somente, entdo, desenvolver alternativas razoaveis de
adequacdo, que permitam transformagdes sem “privar” a pessoa
dos prazeres ou sacrifica-la'.

Ingesta Hidrica

Durante a gestacdo ocorrem modificagdes funcionais e
anatémicas no sistema urinario, podendo persistir até seis
semanas apos o parto. Os rins crescem cerca de 1,5 cm pela
maior vascularizacdo e pelo aumento do espaco intersticial. O
volume renal aumenta 30% a ultrassonografia por aumento do
fluxo plasmatico e da filtracdo glomerular. Ocorrem, ainda,
aumento do néfron e dilatagdo dos calices, da pelve renal e
ureteres, em decorréncia da hipotonia muscular causada pela
progesterona, logo no inicio da gestacdo (10 semana) '" Esta
dilatagdo € mantida, posteriormente, pela compressdo
mecanica do Utero gravidico, mais acentuada a direita pela sua
dextrorrotagdo. Além de dilatados, os ureteres tornam-se
tortuosos. Com o evoluir da gestacdo, a bexiga eleva-se estirando
aarea do trigono e modificando a por¢do intravesical do ureter,
favorecendo o refluxo urinario e consequentes infeccGes. Todas
estas modificacbes contribuem para a estase urindria e o
crescimento de bactérias. A infeccdo urinaria € a infeccdo mais
comum e a primeira causa de sepse durante a gestacdo, além
de se associar a trabalho de parto prematuro e suas
complicagdes. Neste estudo, observamos que as gestantes/
puérperas apresentam déficit de ingesta hidrica, ingerem menos
liquidos do que o recomendado, como pode ser constatado em
suas falas:

Néo bebo muita dgua, numa base de um litro por
dia. (Violeta)

De manhé, em casa, tomo sé um copo de suco, ou
de dgua, ds vezes mais um pouco mais. (Orquidea)

Meu sono agora td ruim, pois eu tenho que levantar
muito de noite para ir ao banheiro, t6 com problema
de bexiga, mas hoje vou a médica consultar e fazer
0s exames de urina . bhom el tenho sempre esse
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Todos os organismos vivos apresentam em torno de 50% a
90% de agua. O corpo humano é 70% constituido de agua,
que, em constante movimento, hidrata, lubrifica, aquece,
transporta nutrientes, elimina toxinas e repde energia, entre
outras inlmeras utilidades. Em constante renovagdo, um
individuo adulto perde, por dia, em condi¢des normais, uma
média de 2,5 litros de agua (cerca de 800 ml pela expiracdo e
urina, 1,2 litros pela transpiragdo e 0,6 litros pelas evacuagdes
fecais). Sendo assim, um adulto normal deveria ingerir, por dia,
uma média de dois litros e meio de liquidos, a fim de evitar a
desidratagdo'.

0 organismo elimina a dgua de varias maneiras, pela urina,
transpiracdo, fezes, e outros. Por esse motivo, é necessaria
uma adequada ingestdo de liquidos para que o organismo
mantenha o equilibrio hidroeletrolitico. Quando diagnosticamos
nas gestantes/puérperas déficit de ingestdo hidrica, devemos
enfatizar que elas devem aumentar a ingestao de liquidos, por
meio de bebidas que agradam e fazem bem, em especial
aquelas mais naturais possiveis (4gua, chas, sucos, chimarrdo,
entre outros).

Sono e repouso

0 sono é um estado de repouso normal e periédico, que se
caracteriza especialmente pela suspensdo da consciéncia, pelo
relaxamento dos sentidos e dos mUsculos, pela diminuicdo do
ritmo circulatério e respiratério e pela atividade onirica (sonhos).
0 sono é uma necessidade fisica primordial para uma boa satide
e uma vida saudavel, na qual hd uma restauragdo fisica que
protege o ser do desgaste natural das horas acordadas®.

As gestantes/puérperas do estudo, a0 rememorarem a
descoberta do HIV, revelaram que esta provocou alteracdes
profundas no seu sono e repouso, em decorréncia da ansiedade
gerada pela doenca. Passaram a apresentar constantes
alteracdes como insbnias, conforme pode ser visualizado nas
falas a seguir:

As vezes eu acordo s duas horas, e vou dormir de
novo ali por umas quatro horas da madrugada; as
vezes o nené chora, ai entdo eu demoro de novo
para dormir. As vezes fico pensando nisso e ndo
consigo dormir. (Horténcia)

Eu durmo bem por causa dos remédios que eu estou
tomando. Eu ndo dormia nem de noite nem de dia.
Isso entrou na minha vida, no comego eu achei que
isso era uma doenca terminal, que eu ia morrer,
que eu ia durar uns meses.. .Mas, se eu tomar 0s
remédios direitinho, eu acho que um dia vou ficar
sem o virus, vou acordar e estar boa! Pra mim eu
penso isso! (Tulipa)

Dar apoio, ouvir suas queixas, pode ser, neste momento,
im fatar facilitador dofa) enfermeira(a) diante da anarictia
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propiciar um nivel de relaxamento que permita a gestante/
puérpera consequir dormir, relaxar e contribuir com sua sadde
tanto fisica como mental. Outra questéo que pode ser enfatizada
as gestantes/puérperas é o estimulo as atividades fisicas que
promovem naturalmente a liberacéo de endomorfinas, enzimas
que provocam um relaxamento e umintenso bem-estar, podendo
auxiliar na indugdo do sono. Outros autores recomendam, ainda,
atividades como leitura, banho morno e a ingestdo de leite
antes de deitar™.

Vida sexual

Hoje, o principal método de prevencdo do contagio do HIV
€ o método de barreira, ou seja, a utilizagdo de preservativos.
0 estabelecimento de vinculos conjugais tem o poder de gerar
sentimentos de prote¢do e confianca entre parceiros, que, em
geral, ndo se sentem suscetiveis ao contagio

N6s ndo estamos usando camisinha porque ele ndo
quer usar, eu jd tentei usar até aquela camisinha
das mulheres, mas ele ndo quer. (Horténcia)

Para mim também é dificill Com o meu outro, foi
mais fdcil, mas esse agora td dificil, ndo quer de
Jjeito nenhum! Eu digo pra ele: por favor vamos nos
cuidar, mas ndo quer usar! (Amor Perfeito)

Além do fato de ndo quererem utilizar o preservativo como
forma de protecdo, alguns parceiros soronegativos tém esta
postura como prova de amor, ou seja, 0 amor existente entre
ambos parece ser mais forte do que a possibilidade de adquirir
um virus. Ha aqueles que ndo querem utilizar o preservativo
para se tornarem mais iguais, demonstrando serem mais
proximos, unidos, mais companheiros.

Quando meu marido descobriu que eu tinha HIV, eu
morria de medo, achei que ia ficar sozinha e gravida
ainda, mas quando as gurias contaram pra ele, ele
ficou muito mais amoroso que antes, ele nem queria
usar camisinha, pois ele disse se tu tem, eu também
quero ter. (Girassol)

As estatisticas tém comprovado que a doenca se
intensificou, em especial no que se refere a feminilizagdo. Isso
se deve, particularmente, a maior exposicdo da mulher, em
decorréncia de sua vulnerabilidade biolégica, e também ao
baixo poder de decisdo destas nas questdes que envolvem a
vida sexual e reprodutiva. Tanto as mulheres quanto seus
parceiros/homens acreditam na invulnerabilidade feminina®.

Na busca pela promogdo do autocuidado com portadoras
do HIV] cabe a enfermeira, enquanto educadora, proporcionar o
maior nimero de informacdes possivel quanto ao uso do

.
Aracarvativina a c11a imnlicacan Aireta ram A HIV FE imnAartanta



Esc Anna Nery Rev Enferm 2009 abr-jun; 13 (2): 359-65

soronegativo, por outro, evita 0 aumento da carga viral na cliente
ja infectada quando o parceiro for soropositivo, pois, a cada
ejaculacdo, o homem introduz na mulher uma carga viral a
mais, interferindo no seu quadro clinico.

As condutas referentes ao autocuidado sao diretamente
influenciadas pelo autoconceito e pelo nivel de maturidade que
a pessoa tem. Portanto, a maneira como a mulher se coloca
frente ao parceiro e 0 seu grau de maturidade podem implicar
as decisdes de usar ou ndo o preservativo. Esses fatores sdo
decisivos na condugdo do autocuidado e de preservacao de
salide.’

Solidao e interacao social

Assim como diminuiram as atividades de lazer, as gestantes/
puérperas com HIV também passaram a restringir sua interagao
social. Assumiram a atitude de querer ficar so, ficar mais em
casa, o que trouxe como consequéncia uma redugdo em sua
rede social. Em um estudo realizado com mulheres com HIV, as
autoras encontraram o medo, a inseguranca, a busca do
isolamento e a soliddo como respostas a nova realidade'. Neste
estudo, a falta de interacdo social pode ser visualizada nos
sequintes relatos:

Mudou s6 0 meu pensamento...meu pai e minha mae,
meus irmdos sabem, mas meus filhos ndo, eu tenho
medo. (Girassol)

No meu bairro, eu conhego muito quem tem a
doencga, tem vdrios!! Alguns falam pra todo mundo.
Eu jd ndo falo. Eu tenho medo que vao me rejeitar,
principalmente meus filhos. (Girassol)

Eu ndo contei para ninguém quase, ficou s6 entre
meu marido e eu, e as enfermeiras e meu médico na
minha familia; ninguém sabe. Eu penso que, se foi
dificil pra eu aceitar, eles vao ficar com isso na
cabega; por causa disso eu jd nem procuro falar.
(Violeta)

Quando a interagdo social é muito restrita, ou seja, a rede
de suporte social ndo propicia muitas possibilidades para a
portadora de HIV, a enfermeira pode contribuir muito com um
contato mais permanente, por meio de consultas ambulatoriais,
visitas domiciliares e até mesmo de grupos de autoajuda.
Segundo a Teoria do Autocuidado, é neste momento que a
enfermeira pode lancar mdo de métodos de ajuda,
proporcionando ambiente e estratégias que promovam o

decenvolvimenta necenal tornandn 2 necena cana7 de caticfazar

Gestantes/puérperas com HIV/AIDS
Scherer LM, Borenstein MS, Padilha Ml

FATORES QUE CONTRIBUEM
ENGAJAMENTO DO AUTOCUIDADO

NO

Rede de apoio familiar e social

Afamilia caracteriza-se como o nicleo base da sociedade.
Nela nascemos, crescemos e adquirimos muitos dos valores
que servirdo de base para nossa vida presente e futura. Emum
estudo, os autores referiram a importancia da rede de apoio
familiar para as gestantes. A participagdo do pai na vida familiar,
a participacdo em especial das avos maternas nos cuidados
com a gestante/puérpera e o bebé, bem como o apoio
psicologico recebido foram considerados de maior relevancia™®.

Nesse estudo, as gestantes/puérperas revelaram a
importancia da rede de apoio familiar para esta nova fase da
vida da mulher, o vir a ser mae. Isso nos faz refletir sobre as
dificuldades enfrentadas pela portadora do virus do HIV, que,
em muitas situa¢Ges, ndo pode contar com a ajuda de sua
familia. Tem de tomar atitudes, como dar medicacéo ao recém-
nascido, cuidando para que ninguém descubra, e, ainda, ndo
pode socializar suas angustias, sobre, por exemplo, o fato de
ndo amamentar, sua permanéncia no hospital, o uso das
medica¢Ges, entre outros assuntos que afetam a vida desta
gestante. Desta forma, quando a familia sabe e apoia a
gestante/puérpera com HIV, essa vivéncia passa a ser menos
sofrida:

Apoio eu tenho, tenho minha mae, vo, dinda, que
sabem, e meu namorado, que ddo o maior apoio.
Sabe, tem pessoas que abandonam, né? Mas elas
ndo, desde o comego ficaram do meu lado.
(Margarida)

[...] minha mae, meus irmdos, toda a minha familia
me dédo o maior apoio, e me ajudam, isso eu ndo
posso negar! Eles sempre me ajudaram, nunca me
botaram pra baixo! Jamais eles me discriminaram!
(Amor Perfeito)

Dois autores em estudo realizado com a familia como
suporte a gestante encontraram o marido, ou o pai da crianca,
como a pessoa mais citada pelas gestantes'®. Como aquele
que ouve queixas, compartilha sentimentos, da atencdo,
esclarece dividas, além de ser o provedor financeiro. Também
destacam a importancia da mae, das irmds, dos irmaos, tias e
outros parentes consanguineos enquanto rede de apoio.
Destacaram que a mae e as irmas servem para dar conselhos
e esclarecer duvidas, provavelmente em funcdo de experiéncias
vividas. As gestantes também encontram suporte fora do @mbito
familiar com as amigas, vizinhas, patroa, colegas de trabalho e
outras gestantes.

Estes dados reforcam os resultados encontrados em nossa

pesquisa, pois a maioria das gestantes/puérperas com HIV
refariram o maridno c-omo 2 nrincinal necena Aa familia rFom
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Meu marido é a tnica pessoa da minha familia que
sabe o que eu tenho, minha mde é doente, entdo
ndo da pra contar pra ela! (Horténcia)

Ficou sé entre eu e meu marido, as vezes nos
conversamos sobre o assunto, mas eu tomo meus
remédios, e as vezes eu t6 me esquecendo e entdo
ele diz pra mim se ndo td na hora e se eu jd tomei!
(Violeta)

Porque, antes de acontecer isso, nés nunca nos
demos, e agora, depois que isso ocorreu, que a
gente ficou sabendo, eu chego 14 e ele j& me chama
pro canto, af a mde diz ja vdo comegar os dois de
conversinha, ai ele me pergunta como é que eu t6,
sabe?Como é que td o virus, se td alto ou se ta
baixo, se eu té me cuidando, se eu t6 tomando a
medicagdo. Ele tem um cuidado assim de pai mesmo
sabe, e isso eu fiquei muito feliz. Eu acho que ele
ndo agiria tanto assim comigo, de me cuidar.

(Tulipa)

Autoras que estudaram a convivéncia familiar do portador
de HIV e do doente de AIDS encontraram os sentimentos de
soliddo e isolamento do portador de HIV/AIDS, demonstrando
arelevancia do suporte familiar no processo de adaptagdo a
nova condicdo de vida™. Sentimentos como soliddo, perda do
significado da vida e desesperanca, sentimentos de ambivaléncia
entre contar e ndo contar e para quem contar sobre a doenga,
apareceram. A pessoa com HIV/AIDS, ap6s passar pela fase de
querer manter sigilo, procura os amigos, grupos, € alguns so
em fase muito avangada procuram a familia.

Em nossa experiéncia, foram encontradas situacbes
semelhantes. A maioria das gestantes/puérperas com HIV
contou seu diagnéstico apenas para o marido, algumas também
contaram para a mae. Alguns maridos informaram a familia
sobre a sorologia da esposa, para aliviar sua propria
responsabilidade.

Nesse sentido, talvez fosse adequado estimular as
gestantes/puérperas com HIV a ampliar sua rede de apoio
familiar. A partir dai, seria possivel que elas obtivessem maiores
beneficios, como o apoio e compreenséo, melhorando sua
autoimagem e autoestima, contribuindo para o seu autocuidado.

Rede de apoio profissional

A politica do Ministério da Satde na luta contra a AIDS tem
tido muito sucesso, e seus esforcos sdo indiscutiveis. Aspectos
como a distribuicdo universal e gratuita de medicamentos
antirretrovirais pelo SUS, implementada desde 1997, teve
repercussdo mundial. Porém, em alguns locais do pais, tém
sido observados desatencdo, descaso e maus tratos aos usuarios
no SULIS A Accociacao Brasileira Interdiccinlinar (ARIA) de AIDS
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Atualmente, quando alguém decide saber se ¢ infectado ou ndo
pelo virus do HIV, tem de estar disposto a enfrentar algumas
situagBes adversas, como demora no resultado, apds percorrer
postos de salde para ver onde ha disponibilidade de
atendimento. Esta ¢ a realidade encontrada nos grandes centros
do pais®.

Como este estudo foi desenvolvido em um municipio de
médio porte do interior do estado do Rio Grande do Sul, a
realidade percebida foi muito diferente. Assim como a rede de
suporte familiar & muito importante para o portador do virus
HIV, a rede de suporte profissional também é indispensavel, e,
neste caso, os profissionais da salde proporcionaram as
gestantes/puérperas, além de atendimento a sadde, apoio
psicolégico e social, como pode ser observado a sequir:

Eu s6 converso sobre o meu problema aqui no SAE
com as gurias! (Horténcia)

ADoutora S. e as gurias, elas que me ajudaram a
enfrentar isso. Quando eu tava morrendo no
hospital, ela vinha do meu lado, me dizia te anima,
eu vou te botar de pé outra vez; me fazia eu sentar
na cama, eu ficava um pouco, ela me sequrava; eu
tinha vontade de vomitar, ela me alcangava aquela
travessinha e ficava do meu lado! Tu vai falar, tu vai
andar, vai criar teus filhos e teus netos! Quando eu
via tava mais de meia hora sentada! (Girassol)

No comego eu tava com um pouco de medo, chorei
um pouco, mas foi maravilhoso, pois foi a primeira
vez que eu pude falar e saber de uma outra mulher
como foi a sua experiéncia. Porque, tu sabe, tufoia
tinica pessoa com quem eu falei assim, mais tempo,
eu confiei muito em ti, e agora é isso, meu nené é
negativo! (Rosa)

Podemos perceber, ao longo deste periodo de convivéncia
com a equipe do servico de atendimento de gestantes/
puérperas, o grau de comprometimento profissional e social
das profissionais para com as clientes. Este compromisso foi
manifestado pela busca destas clientes quando as mesmas ndo
compareciam ao servico, pelo apoio psicoldgico, escutando,
dando conselhos, recebendo, em contraponto, o retorno afetivo
e agradecimentos.

Todas as gestantes/puérperas com HIV deste estudo
referiram-se aos profissionais e ao servico com carinho e
respeito, enfatizando a habilidade destes em revelar o
diagnéstico durante o aconselhamento.

Arrealizagdo do encontro em grupo foi considerada uma
experiéncia emocionante, pois foi a primeira vez que tiveram a
possibilidade de interagir com outras portadoras de HIV. Ficou
clara a nececcidade de compartilharem <eiic centimentos noic
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simultaneamente, riam e choravam. Foi muito importante para
Rosa, pois Amor Perfeito, com apenas dezoito anos, havia tido
experiéncia diferente. Conseguiu compartilhar com seus
familiares sua problemética, e isso Ihe deu uma energia maior.

Atualmente j& existe uma politica forte e estruturada para
aeducagdo continuada dos profissionais da satide piblica. Muitos
cursos com patrocinio do governo sdo realizados, em que os
profissionais da rede ambulatorial podem participar e sdo
liberados de seus turnos de trabalho, recebendo apoio financeiro
para participacdo nos eventos. Entretanto, para os profissionais
da rede hospitalar, a participagdo em eventos cientificos ou
grandes treinamentos ainda fica restrita a disponibilidade
econdmica dos préprios profissionais. Essa diferenca pode estar
se refletindo no atendimento, no despreparo dos profissionais
dos hospitais, uma vez que a questdo econdmica faz toda a
diferenca neste processo.

CONSIDERACOES FINAIS

A utilizacdo da Teoria de Autocuidado de Dorothea Orem
foi fundamental para identificar os inimeros déficits de
autocuidado que as gestantes/puérperas com HIV possuiam.
Estes déficits eram decorrentes e tinham agravantes em
consequéncia das condi¢des contextuais em que viviam as
gestantes/puérperas por causa do HIV e também pela prépria
condicdo referente a idade, capacidade mental, estado
emocional, situacdo econdmica e social, e diversidade cultural
e social, bem como a aceitacdo do seu estado soropositivo.

As trocas de experiéncias que ocorreram tanto nas
entrevistas entre enfermeira e gestante ou puérpera quanto
no grupo focal, com outras gestantes/puérperas, tornaram
oportuna a incorporacao de medidas de autocuidado. Isso ndo
s6 resultou na obtencdo de maiores estratégias para
engajamento no autocuidado a partir do apoio profissional,
mas foi vital para conhecer outras experiéncias que
possibilitaram rever conceitos, condutas e déficits de
autocuidado na perspectiva de ampliar os conhecimentos sobre
o HIV/AIDS e as representagdes no cotidiano de cada uma.

ATeoria do Autocuidado possibilitou modificar condutas,
tracar estratégias e desenvolver uma agdo madura. Desta forma,
as pessoas engajadas no autocuidado tém requisitos e sdo
capazes de agenciar seu proprio autocuidado. Foi possivel
observar que algumas gestantes/puérperas com HIV deste
estudo efetivamente realizam agbes que refletem seu
engajamento no autocuidado: no tratamento, frequentando o
servico de saude, tomando sua medicacdo, informando, em
alguns casos, o0s servicos de salde sobre sua sorologia e
necessidade de tratamento.

Finalizando, dirlamos que, embora com dificuldades, as
gestantes/puérperas com HIV tém conseguido sobreviver ao
icolamento e a0 nreconceito aracas a0 anoio familiar e da eatiipe
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