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Resumo: A epidemia de HIV/aids tem atingido cada vez mais mulheres
em idade reprodutiva, sendo que muitas ja sdéo maes ou se tornam maes quando descobrem a
infeccdo. Os estudos revisados indicam que a infeccdo pelo HIV/Aids pode alterar de muitas
formas a experiéncia da gestacdo e da maternidade, gerando uma sobrecarga psicolégica rela-
cionada ao estigma e ao risco de transmissao para a crianga. Apesar disso, pesquisas sugerem
que muitas mulheres portadoras do HIV/Aids buscam transmitir uma identidade materna posi-
tiva para os filhos e se preocupam intensamente com o futuro deles. Foram encontrados pou-
cos estudos brasileiros sobre aspectos psicolégicos da maternidade nesse contexto,em especi-
al a respeito do impacto da profilaxia para prevencao da transmissao vertical sobre a experién-
cia da gestacéo, do parto e do puerpério. As dificuldades em aderir ao tratamento e a praticas
sexuais seguras denotam a falta de atencéo as demandas especificas dessas maes, sendo que o
foco das politicas de saude permanece sobretudo dirigido para a crianca.
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Desde a identificacao do primeiro caso de infeccao pelo HIV/aids?
no Brasil, em meados da década de 1980, até junho de 2007, foram noti-
ficados aproximadamente 474 mil casos da doenca (Ministério da Saude,
2007).Porém, o calculo da estimativa média de pessoas infectadas apon-
ta para um ndmero ao redor de 620.000 adultos e criancgas atingidos no
pais (ONUSIDA, 2006). Atualmente, seguindo a tendéncia mundial, o per-
fil da doenca no Brasil se modificou: observa-se um consideravel aumen-
to da transmissao heterossexual do HIV/aids - em especial entre as mu-
Iheres -, a pauperizacdo e a interiorizacdao da epidemia (Ministério da
Saude, 2007).Com relagdo as mulheres, a estimativa & de que existam no
Brasil pelo menos 200.000 portadoras do HIV/aids com idade entre 15 e
49 anos (Szwarcwald & Souza Jr.,,2006). O maior nimero de casos de aids
registrados no pais encontra-se na faixa etdria de 20 a 49 anos, represen-
tando 86% dos casos entre homens e 81,5% entre mulheres (Ministério
da Saude, 2006a).

Com base nesses dados, acredita-se que a maior parte das mulhe-
res portadoras do HIV/aids esta em idade reprodutiva, sendo que o au-
mento das taxas de transmissdao materno-infantil do virus desperta es-
pecial preocupacao (Ministério da Saude, 2006a; Szwarcwald & Castilho,
2000). Em funcao disso, os servicos de atencdo a saude tém concentrado
seus esforcos na aplicacao do protocolo de profilaxia da transmissao verti-
cal recomendado pelo Ministério da Saude (2006a) gestantes e partu-
rientes soropositivas (Ministério da Saude, 2006a). Percebe-se que a pro-
blematica envolvida na infeccao de mulheres pelo HIV/aids incide dire-
tamente, muitas vezes, sobre este importante evento da vida da mulher:
a maternidade. Além disso, um estudo populacional realizado em Porto
Alegre demonstrou que a infeccdo pelo HIV/aids aumenta, de maneira
preocupante, as chances de institucionalizacdode criancas infectadas e
de criangas ndo-infectadas tornarem-se 6rfas de ambos os pais (Doring,
Junior, & Stella, 2005). Esses achados apontam para a seriedade da situa-
¢do e a necessidade de promover a qualidade de vida e a sobrevivéncia
das maes portadoras do HIV/aids, bem como de interven¢ées que focali-
zem a permanéncia da crianca na familia extensa.

Quando se fala em maes portadoras do HIV/aids, compreende-se
que diversas situacdes podem estar implicadas. Muitas mulheres contra-
em o HIV/aids depois de ja terem filhos, e outras descobrem-se infectadas

3 Ainfeccao pelo virus HIV/Aids apresenta-se em quatro quadros clinicos progressivos:a) a fase aguda, em
que aparecem sintomas similares a reacdes viréticas comuns; b) a fase assintomdtica, em que sintomas
clinicos sdo quase inexistentes; ¢) a fase sintomdtica inicial,em que o portador apresenta sinais inespecificos
de intensidade variavel e/ou doencas oportunistas leves, como na pele e nas mucosas; e d) a Aids, carac-
terizada pela instalagdo de doencas oportunistas mais graves em funcao da dréstica baixa no sistema
imunoldgico da pessoa. Assim, a pessoa pode estar infectada pelo HIV sem ter ainda desenvolvido a Aids.
Para fins de clareza se utilizard o termo infec¢do pelo HIV/aids para referir tanto situa¢des de infeccdo que
ainda ndo apresentam sintomas de Aids como o quadro clinico ja completamente desenvolvido.
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quando engravidam, por ocasido dos exames pré-natais. Ha ainda aque-
las mulheres que, ja conhecendo seu estado soroldgico positivo, deci-
dem ter filhos. Nessa direcao, diversas pesquisas introduziram a polémi-
ca questao dos direitos reprodutivos em pessoas vivendo a infeccao pelo
HIV/aids,alegando que o desejo de ter filhos em homens e mulheres por-
tadores permanece inalterado apesar da doenca (Ingram & Hutchinson,
2000; Paiva, Lima, Santos, Ventura-Filipe, & Segurado, 2002; Santos et al.,
2002; Sherr & Barry, 2004; Siegel & Schrimshaw, 2001; Wesley et al., 2000).

Em relacado a infeccdo em mulheres, pontuam-se, ainda, alguns fa-
tores socioculturais que tém contribuido para a maior vulnerabilidade
feminina a infeccdo. Muitas mulheres assumem uma posicao submissa
em seus relacionamentos amorosos, delegando aos homens a responsa-
bilidade pela pratica de sexo seguro e acreditando-se protegidas pelo
fato de manterem relacdes estaveis e heterossexuais (Praca & Gualda,
2003). Diversas pesquisas demonstram que a confianca no marido e a
dificuldade de negociar praticas mais seguras desembocam em compor-
tamentos sexuais de risco entre mulheres empobrecidas, denotando a
necessidade de aconselhamento e apoio para que elas possam discutir e
decidir sobre aspectos de sua sexualidade e planejamento familiar (Gir
et al., 2004; Murphy, Mann, O’Keefe, & Rotheram-Borus, 1998; Paiva, 2000;
Praca & Gualda, 2003; Santos et al., 2002; Vermelho, Barbosa, & Nogueira,
1999). Mesmo apds descoberta a infeccdo, a contaminagao em relagdes
heterossexuais estaveis pode ser vista pelas mulheres como uma espé-
cie de conseqliéncia do cumprimento do papel de esposa, sendo que a
“culpa”do marido seria minimizada pela idéia de que os comportamen-
tos que levaram a sua infeccao fazem parte da natureza masculina
(Knauth, 1997a).

Além desses aspectos, é preciso considerar o forte estigma social
relacionado a epidemia de HIV/Aids, que a associou a comportamentos
considerados socialmente desviantes, como promiscuidade, uso de dro-
gas ilicitas e homossexualidade, assim como a uma senten¢a de morte
eminente,a degradacao fisica e a perda dos direitos civis (Morando, 1998;
Seffner, 2001). Desse modo, o imaginario social relacionado a infeccao
ainda esta impregnado pela nogdo ultrapassada de grupos de risco e por
concepgoes erradas sobre as formas de contaminagao. O estigma dificul-
ta a adesdao a comportamentos de prevencao e penaliza ainda mais os
portadores do virus, aumentando o preconceito (Morando, 1998; Parker
& Aggleton, 2003).

Em contraposicao a isso e estimulados pela tendéncia de heteros-
sexualizacdo da epidemia, estudiosos tém defendido a nocao de
vulnerabilidade a contaminacao pelo HIV/aids, na qual se incluem aspec-
tos socioecondmicos, psicossociais e também relacdes de género (Ayres,
2002). Para Siegel e Lekas (2002), a vivéncia do estigma dependeria da
percepcao de responsabilidade pela infeccao que o individuo possui e
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da forma de contaminacao. Aléem da culpa pela infeccao, a pessoa pode
experimentar sentimentos de rejeicao e exclusao social e familiar (Rega-
to & Assmar, 2004). Essa situacao faz com que o infectado prefira prote-
ger-se do estigma escondendo o problema dos outros e até de si mes-
mo. Dessa forma, a dificuldade em aceitar o diagndstico e buscar atendi-
mento especializado relaciona-se ao medo de enfrentar as conseqiién-
cias que a condicdo de ser portador do HIV/aids poderd acarretar em sua
vida.Como se vera a seguir, as caracteristicas dessa doenca e o imagina-
rio social construido em relacao a epidemia de HIV/aids evidenciam que
esta tem impacto singular sobre as mulheres no que diz respeito a sua
vida familiar e a sua experiéncia como maes, especialmente no periodo
de transicao para a maternidade.

Gestacao e pos-parto no contexto da infeccao pelo HIV/aids.

Como discutido acima, a situagao de infec¢ao pelo HIV/Aids em mu-
Iheres é incrementada por questdes sociais relacionadas ao género e as
restricdes impostas aos aspectos reprodutivos, trazendo a elas uma so-
brecarga psicoldgica particular (Nelms, 2005). Enquanto a maternidade
é, para mulheres ndo-portadoras do virus, socialmente desejada e esti-
mulada, nega-se as mulheres portadoras do HIV/aids o direito ao desejo
de ter filhos, sendo que aquelas que ficam grdvidas nessa situacdo sao,
por vezes, consideradas inconsequientes e cruéis por expor a crianca ao
risco de infectar-se (Ingram & Hutchinson, 1999a, 2000). A analise quali-
tativa de entrevistas realizadas por Lindau et al. (2006) com 15 maes nor-
te-americanas marginalizadas denuncia que uma das principais barrei-
ras a realizacdo do pré-natal diz respeito a atitudes discriminatorias,
culpabilizantes e moralistas por parte dos profissionais.

Considerando-se todo esse complexo cenario, & importante lem-
brar que, para muitas mulheres, o momento da descoberta da gravidez
coincide com a descoberta da infeccdo ou com a revelagao do diagnés-
tico na familia e na relacdo amorosa, fatores estes que podem tornar a
situacdo ainda mais dramatica.Embora o estudo de Ingram e Hutchinson
(2000) nédo tenha enfocado a gestacdo mas sim o periodo pds-natal, os
autores relataram que as maes que tinham descoberto a infeccao duran-
te a gravidez lembravam esse fato como algo especialmente dificil. Por
sua vez, Ethier et al. (2002) recomendaram que outros estudos atentas-
sem para os riscos psicossociais envolvidos no diagndstico de infeccao
pelo HIV/aids durante uma gestacado. Sobre esse assunto, Kwalombota
(2002) encontrou que mulheres diagnosticadas como portadoras do HIV/
aids durante uma gestagdo apresentaram sinais de depressdo maior e
desordens somdticas, a diferenca de gestantes que tinham conhecimen-
to prévio da infeccao, as quais reportaram maior ansiedade quanto a
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possibilidade de infectar o bebé. Dessa forma, o periodo da gestacéo,
envolto em complexas tarefas psicoldgicas e de readaptacado na rotina e
nos papéis dentro da familia, torna-se muitas vezes o momento em que
algumas mulheres se descobrem portadoras do HIV/aids, ou em que se
deparam com a necessidade de enfrentar a doenca.

No Brasil,um dos exames exigidos durante o acompanhamento pré-
natal é o teste anti-HIV. Nas regides Sul, Sudeste e Centro-Oeste do pais,
estima-se que mais de 75% das gestantes realizam e recebem o resulta-
do de exames anti-HIV (Ministério da Saude, 2006a; Szwarcwald & Souza
Jr., 2006). A partir do ano 2000, tornou-se compulséria a notificacdo de
gestantes portadoras do HIV/aids e, conforme as ultimas estatisticas, das
12.644 gestantes portadoras estimadas, 52% foram notificadas (Ministé-
rio da Saude, 2005). Contudo, ha ainda muitas caréncias no sistema de
saude brasileiro em disponibilizar, de forma universal, exames para
deteccdo do HIV durante o acompanhamento pré-natal (Serruya, Cecatti,
& Lago, 2004); e muitas maes ainda ndo fazem esse exame, e nem mesmo
o pré-natal (Szwarcwald & Souza Jr., 2006). A realizacdo do teste rapido
anti-HIV em parturientes que ndao possuem essa informacdo no momen-
to dainternagao também tem auxiliado na deteccao de novos casos e na
reducdo de casos de transmissao vertical. No Brasil,a prevaléncia do HIV/
aids entre parturientes & de aproximadamente 0,4% (Lemos, Gurgel, &
Dal Fabbro,2005).Um estudo de coorte realizado em prontuarios de par-
turientes portadoras do HIV/aids de hospitais publicos de quatro capi-
tais brasileiras durante o periodo de 1996 a 2003 revelou que 11% delas
receberam o diagnéstico durante a internacao (Vasconcelos & Hamann,
2005).Dados relacionados ao uso de teste rapido anti-HIV indicaram que
59% das parturientes com resultado soro-reagente desconheciam o di-
agnostico (Lemos et al., 2005).

Assim,ndo & incomum que mulheres tenham conhecimento de sua
sorologia positiva durante a gestacdo ou parto, o que pode causar um
impacto psicolégico bastante intenso (Azevedo, 2004; Kwalambota, 2002).
Em outros casos, &€ nesse momento que suspeitas ja existentes em torno
da doenca se confirmam para a mulher. Por vezes, a infeccao permanece
em segredo na familia, e uma gravidez pode desafiar a manutencao do
mesmo. De qualquer maneira, quando a mulher se descobre portadora
do HIV/aids durante a gestacao, isso faz com que ela se depare com a
revelacao do seu diagndstico e, eventualmente, do filho,0 que exige uma
dificil adaptacdo. Sendo assim, algumas gestantes preocupam-se muito
com a questdo de nao tornarem publica a sua infeccao, desenvolvendo
estratégias para escondé-la. Através do relato do acompanhamento psi-
colégico de cinco gestantes portadoras do HIV/aids, Azevedo (2004) mos-
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trou que quando a preocupacdo com a manutencédo do segredo é inten-
sa pode haver dificuldade em abrir um espaco psicolégico para o filho e
para elaborar as expectativas em relacao a ele. Quando o diagnéstico de
infeccdo pelo HIV/aids ocorre durante o trabalho de parto ou logo apds
0 nascimento, o impacto psicoldgico sobre a mulher pode ser ainda mai-
or pelo desgaste fisico e emocional que esse momento ja envolve. Em
um estudo qualitativo realizado pelos autores do presente artigo, foram
entrevistadas trés mées que haviam descoberto sua infec¢ao pelo HIV/
aids durante o parto (Gongalves, 2007).0s achados demonstraram o quan-
to a noticia da infeccdo nessa ocasiao pode serimpactante para as maes,
repercutindo nas suas relagdes familiares e nas suas preocupagdes com
o bebé.

Atualmente, a prevencao da transmissao vertical inclui uma série
de procedimentos, sendo que o risco de transmissao do virus também
depende do estado nutricional da mae e de sua carga viral durante todo
esse periodo (Ministério da Saude, 2006b). As recomendagdes para
profilaxia da transmissao vertical durante a gestacdo incluem a realiza-
¢do de acompanhamento pré-natal regular,administracao de terapia anti-
retroviral (ARVs) ou de monoterapia com AZT (Zidovudina) a partir da
142 semana de gestacao e exames de contagem de células CD4 e carga
viral (Ministério da Saude, 2006b). Se a carga viral for igual ou superior a
1.000 copias/ml, na 342 semana de gestacao, é recomendada a cesariana
eletiva; do contrario,a indicacdo da via de parto se da por condi¢cdes obs-
tétricas.Se o caso for parto normal,indica-se que a mulher nao permane-
¢a mais de quatro horas com a bolsa rompida, pois, apds esse tempo,
aumenta progressivamente o risco de transmissao do virus (Ministério
da Saude, 2006b).

Durante o trabalho de parto, & administrado o AZT via intravenosa,
sendo preferivel que a bolsa d’agua se mantenha integra até o periodo
expulsivo (Ministério da Saude, 2006b). Caso a mulher nao tenha realiza-
do o teste anti-HIV na gestacdo ou ndo disponha dessa informacao, utili-
za-se o teste rapido na admissao da maternidade e, em caso positivo, os
procedimentos profilaticos iniciam-se imediatamente. O recém-nascido
recebe o AZT na forma de xarope a partir das seis primeiras horas e du-
rante as primeiras seis semanas de vida. A partir da sexta semana e até a
definicdo do diagndstico — o que acontece entre o sexto e o décimo se-
gundo més —, o bebé deve tomar um medicamento para a prevencao de
pneumonia. A transmissao do virus através do leite materno é evitada
pelo enfaixamento das mamas por, no minimo, dez dias e por supressao
farmacoldgica da lactacdo, bem como pelo aconselhamento das maes
sobre esse risco. E também contra-indicada a pasteurizacdo domiciliar
do leite materno, assim como o aleitamento cruzado (amamentacao por
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outra mulher), tendo em vista o risco de que outra mulher também seja
portadora do HIV/aids sem o saber e transmita o virus ao bebé (Ministé-
rio da Saude, 2006b).

Segundo dados do Ministério da Saude (Brasil, 2006b), o risco de
transmissao do HIV/aids da mae para o filho pode ser reduzido em até
67% com o uso de AZT durante a gravidez e no momento do parto, asso-
ciado a administracdo da droga ao bebé. A taxa de transmissao vertical
do HIV/aids,sem qualquer intervencao, situa-se em torno de 25% (Connor
et al,, 1994). Entretanto, conforme a revisao da literatura cientifica reali-
zada pelo Ministério da Saude, ha uma reducao da transmissao vertical
para niveis entre zero e 2% com o uso de ARVs combinados com a cesa-
riana eletiva e quando a carga viral € menor do que 1.000 cépias/ml ao
final da gestacdo.Em relacao aos paises desenvolvidos, o Brasil ainda tem
niveis elevados de transmissao vertical, em funcao das caréncias do sis-
tema de salde em prover diagnédstico da infeccao pelo HIV/aids no pré-
natal,especialmente nas populacdées mais pobres. A baixa qualidade dos
pré-natais também ocasiona a sub-administracao dos ARVs, sendo esti-
mado que somente a metade das mulheres portadoras do HIV/aids re-
cebe a medicacdo durante o parto. Apesar desses problemas, a incidén-
cia de casos de Aids em criancas vem diminuindo progressivamente no
pais nos ultimos anos (Ministério da Saude,2006b).

A partir dessa descricdo dos procedimentos profilaticos da trans-
missdo vertical, percebe-se que, se a gestacdo, o parto e o puerpério sao
momentos ja bastante medicalizados para qualquer mulher em nossa
cultura, mais ainda o serdo para as maes portadoras do HIV/aids.Em meio
ao temor de transmitir o virus para o filho e a ansiedade comum ao peri-
odo, a mulher entrega-se a esse acompanhamento detalhado,em que a
maior parte das decisées nao estara sob seu controle. Muitos dos estu-
dos existentes focalizam aspectos biomédicos e epidemiolégicos da ges-
tacdo em situacao de HIV/aids, assim como da transmissao vertical
(Nishimoto, Neto, & Rozman, 2005; Ramos et al., 2002; Souza et al., 2004);
€ poucas sao as pesquisas que investigam os aspectos subjetivos da gra-
videz e da maternidade em familias afetadas pelo HIV/aids.

Um extenso numero de estudos e teorias de inspiracao
psicodinamica tem abordado os processos subjetivos envolvidos na ex-
periéncia da parentalidade — em particular, da maternidade - para o de-
senvolvimento da crianga e para a relagdo entre pais e filhos, tanto em
contextos normais quanto em clinicos (Brazelton & Cramer, 1992; Klaus,
Kennel,&Klaus,2000; Lebovici, 1987; Maldonado, 1997; Stern, 1997; Szejer
& Stewart, 1997; Winnicott, 1956/2000, 1999). Todavia, essas importantes
formulagbées sobre a maternidade ndo consideram esses aspectos na
presenca de uma doenca crénica como a infeccao pelo HIV/aids, apesar
do fato de que poderiam subsidiar o entendimento desse processo na
situacao de infeccao.

PSICOL. USP, Séo Paulo, jul./set.2007, 18(3), 113-142

119



A experiéncia da maternidade, por si s6, envolve um intenso traba-
Iho psicolégico da mulher, iniciando-se na gravidez e estendendo-se aos
primeiros anos de vida da crianca (Brazelton & Cramer, 1992). A vivéncia
subjetiva de tornar-se mae exige que a mulher se defronte com a forma-
cdo de um novo ser dentro de si e com a realidade imposta pelo nasci-
mento do filho. Diante disso, a mée precisa elaborar seus sentimentos
em relacado a gravidez, buscando posicionar-se nesse papel e procuran-
do esbocar um lugar para o filho ocupar na relacdo com ela e com a fami-
lia (Szejer & Stewart, 1997). Nesse periodo, a mulher estaria revivendo
suas experiéncias com suas figuras de cuidado na busca por adaptar-se a
gestacdo, criando o bebé imaginado na gravidez e negociando essa
idealizacdo apds o nascimento (Ferrari, 2003; Lebovici, 1987; Szejer &
Stewart, 1997). Para as maes portadoras do HIV/aids, ndo seria diferente.

Apesar de haver poucos trabalhos que enfocam a experiéncia de
maes portadoras do HIV/aids, alguns estudos brasileiros tém indicado
que a maternidade permanece numa posicao bastante idealizada para
as gestantes, sendo colocada acima da infec¢do (Carvalho & Piccinini,
2006; Paiva, 2000; Silva, 2003). Esse achado vai ao encontro da literatura
psicanalitica que atesta o acréscimo narcisico experimentado pela mae
durante a gravidez, bem como a centralidade que o bebé assume no
psiquismo materno (Brazelton & Cramer, 1992; Szejer & Stewart, 1997;
Winnicott, 1956/2000; 1999). Nessa direcao, essas pesquisas destacam,
ainda, que a gravidez em mulheres portadoras do HIV/aids pode inclusi-
ve possibilitar seu reposicionamento diante da doenca, ja que elas preci-
sam assumi-la, de alguma forma, para procederem ao tratamento
profilatico em favor dos filhos. Conforme Castro (2001), a maternidade
nessa situacdo fortaleceria o desejo de continuar vivendo para cuidar
dos filhos, promovendo, indiretamente, o auto-cuidado nessas mulheres.
Murphy et al. (1998) demonstraram que a idéia de ter um bebé traz feli-
cidade para mulheres portadoras do HIV/aids, havendo entre elas ex-
pectativas positivas com relacdo a uma gravidez e a capacidade de cui-
dar da crianga, especialmente se o parceiro apdia esse desejo. Nesse
estudo, os autores também verificaram a associacdo entre um maior
numero de gestacdes e expectativas positivas juntamente com o apoio
do parceiro a idéia.

Ao mesmo tempo, sentimentos de culpa e medo estdo presentes
em gestantes e maes portadoras do HIV/aids, podendo trazer consigo
um sofrimento psiquico importante (Carvalho & Piccinini, 2006; Gonc¢al-
ves, 2007). Segundo Carvalho e Piccinini (2006), a culpa por colocar o fi-
Iho em risco,0 medo de infecta-lo e de que ele venha a falecer em conse-
qléncia da infecgao, contrasta-se com a concepcao idealizada da mater-
nidade, que da a mulher a capacidade de gerar a vida e assumir um lugar
social privilegiado. Porém, considera-se que a presenca ou a intensidade
desses sentimentos esta também associada as ambivaléncias e parado-
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xos vividos por qualquer mae, trazendo sobrecargas particulares (Carva-
Iho & Piccinini, 2006; Gongalves, 2007).

Relagdes conjugais e familiares instaveis e ndo-apoiadoras também
sao reportadas por gestantes portadoras do HIV/aids, o que torna a gra-
videz um processo bastante solitario (Carvalho & Piccinini, 2006). Em al-
guns casos, relacionamentos distantes ou de conflito ja se tornaram par-
te de um padrao familiar, sendo que a infeccao pelo HIV/aids & mais um
fator de complicacao dessas relagdes. Para outras gestantes, o principal
problema é a surpresa do diagnéstico e a dificuldade em revela-lo paraa
familia. Além disso, observa-se a presenca marcante, nos relatos dessas
maes, de relagées de perda,abandono ou abuso com as figuras parentais
(Azevedo, 2004; Carvalho & Piccinini, 2006; Lindau et al., 2006). E inevita-
vel pensar que a situacao de infeccao pelo HIV/aids nessas mulheres im-
pde, mesmo que num futuro distante, deixar o filho sem a sua presenca,
como se essa fosse uma forma de repetir algo que elas mesmas experi-
mentaram.Nesse sentido, ndo foram encontrados estudos que busquem
articular os aspectos subjetivos e a historia familiar dessas mulheres as
especificidades trazidas pela infeccao por HIV/aids e pelo momento de
transicdo para a maternidade.

O parto também parece ser motivo de grande preocupacao para
essas gestantes. Carvalho e Piccinini (2006) destacam que o desconheci-
mento sobre como se efetuam, na pratica, as medidas profilaticas duran-
te o trabalho de parto gera ansiedade e fantasias entre as gestantes por-
tadoras do HIV/aids. Os autores referem, ainda, que o fato de saber que o
parto € um momento crucial para evitar a infeccdo da crianga pode au-
mentar a tensao e o medo das maes. Conseqlientemente, o periodo que
se segue ao nascimento é permeado pela incerteza quanto ao diagnds-
tico do filho, assim como pela necessidade de retomar ou iniciar o pro-
prio tratamento. A familia permanece aguardando o resultado sorolégico
da crianca, e os programas de saude falham em promover uma assistén-
cia condizente com a delicadeza do momento enfrentado. Nesse con-
texto, muitas mulheres tém dificuldades em manter o préprio tratamen-
to apds o nascimento do filho, como advertiu um estudo norte-america-
no que acompanhou maes portadoras do HIV/aids na gestacdo e apds o
pos-parto (Ickovics et al., 2002). Assim, evidencia-se que tanto as dificul-
dades das gestantes em adaptar-se ao diagndstico como a falha dos ser-
vicos de atendimento em promover o auto-cuidado nessas mulheres para
além do periodo gestacional parecem desempenhar papel importante
na adesao ao tratamento apo6s o parto e merecem atencao dos profissio-
nais e pesquisadores da area.

A amamentacdo parece trazer para a mulher portadora do HIV/aids
uma dupla mensagem social. A amamentacao no seio é altamente esti-
mulada pelos médicos e por campanhas publicitarias que recomendam
o aleitamento materno até os dois anos de idade, propalando as suas
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vantagens para a crianca. No caso da infeccao pelo HIV/aids, a
amamentacgao é proibida e, como se viu, os procedimentos profilaticos
incluem a administracao de inibidores de lactacdo e até mesmo o
enfaixamento das mamas (Ministério da Saude, 2006b).Isto &, nesse caso,
o leite da mae néo é benéfico para a crianca, o que pode despertar diver-
sos sentimentos nas méaes e influir na sua experiéncia de maternidade. A
mae se vé impedida de alimentar seu filho no seio,ao mesmo tempo em
que sabe da importancia do leite humano para o desenvolvimento do
sistema imune das criancas e o quanto o amamentar pode contribuir
para o relacionamento com o filho. A infeccdo pelo HIV/aids impde-se
como um paradoxo diante desses ditames sociais a respeito da
amamentacgao, ja que afeta exatamente o funcionamento imunoldgico.
Os riscos e beneficios implicados nessa proibicao sao temas de debate
na comunidade cientifica internacional em funcdo dos dilemas
nutricionais enfrentados, principalmente, por paises da Africa subsaariana
(Coutsoudis, 2005). Isto &, com a proibicdo da amamentacdo ao peito,
bebés acabariam morrendo mais por subnutricao e por infeccées ocasio-
nadas pelas mas condicdes de higiene do que por uma eventual infec-
cado pelo HIV/Aids. Ademais, ressalta-se que as infec¢des pelo HIV/aids e
pelo HTLV-1 sdo as duas Unicas situacdes de infeccdo materna em que se
recomenda a ndo-amamentacao (Lamounier, Moulin, & Xavier, 2004).

Quanto aos primeiros meses da crianga, uma pesquisa realizada por
Manopaiboon et al. (1998), que acompanhou 129 mulheres tailandesas
portadoras do HIV/aids no periodo entre o nascimento e dois anos apo6s
0 parto, registrou mudancas substanciais nessas suas familias. Tais mu-
dancas compreendiam a manifestacdao da doenca ou morte dos parcei-
ros, separacgao familiar,diminuicdo da renda, alteragcdes nas responsabili-
dades em relacdo ao cuidado da crianca e isolamento. Outro estudo rea-
lizado com o mesmo grupo de mulheres revelou indicadores de depres-
sao dois anos apos o parto (Bennetts et al., 1999). Para as maes casadas,
os indices de depressao associaram-se a piora na saude do marido. As
dificuldades se acentuaram entre as maes que, durante o estudo, manti-
veram seu diagndéstico em segredo, dificultando sua busca por apoio e
aumentando seu isolamento.

Entretanto, considera-se que a pobreza e a falta de recursos socioe-
condmicos, por si sés, se constituem em alguns riscos psicossociais entre
portadoras do HIV/aids. Nessa direcao, Ethier et al. (2002) compararam
indicadores de depressao e outros aspectos psicossociais em gestantes
infectadas e ndo-infectadas emparelhadas através de diversas variaveis,
e ndo encontraram diferencas significativas entre os grupos para a de-
pressao. De acordo com esses autores, os resultados sugerem que a in-
feccdo pelo HIV/aids &€ somente mais uma das dificuldades enfrentadas
por mulheres de populacdes de baixa-renda. Contrariando esses acha-
dos, 0 estudo de Tompkins et al.(1999) com 199 maes norte-americanas,
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realizado através de entrevistas e questionarios, encontrou maiores ni-
veis de depressao entre maes portadoras do HIV/aids quando compara-
das a maes nao-infectadas, embora estes estivessem particularmente
relacionados a baixa renda. No entanto, vale dizer que o estudo de
Tompkins et al.(1999) abarcava maes de filhos com até 18 anos, diferen-
temente do estudo de Ethier et al. (2002), que enfocou a gestacao.

Em relacdo a maternidade em periodos iniciais, foi encontrado um
estudo qualitativo que envolveu 26 maes norte-americanas de bebés com
até oito meses de idade, realizado antes da popularizacao dos ARVs para
prevencdo da transmissdo vertical e s6 recentemente publicado (D’Auria,
Christian, & Miles, 2006). Através da analise de entrevistas semi-
estruturadas, D'Auria, Christian e Miles apontaram a centralidade que o
bebé assumia na vida das maes enquanto elas enfrentavam o diagnésti-
co e a incerteza quanto ao seu futuro. A maior parte das maes se desco-
briu infectada no pré-natal, sendo que a sua reacdo ao diagnéstico asso-
ciou-se intrinsecamente a possivel transmissao para o bebé. Dessa for-
ma, ainda que desejassem o filho, muitas maes referiram ter tido dificul-
dades em decidir sobre a continuidade da gravidez, diante do choque
dessa noticia. Apés 0 nascimento, as maes expressaram intensa culpa e
ansiedade quanto a possibilidade de infec¢ao dos filhos, sendo que seus
temores se centravam no diagnéstico e no cuidado da crianca caso ficas-
sem doentes ou morressem. Em funcdo da doenca, elas também se pre-
ocupavam sobre se teriam capacidade de cuidar do bebé e promover o
seu desenvolvimento fisico e emocional.Resultados negativos para o HIV/
aids nos primeiros exames da crianga foram recebidos pelas maes como
uma resposta as suas oracoes e como um sinal de Deus de que existiaum
proposito divino para os filhos. Sendo assim, as mées percebiam conse-
qléncias positivas de terem dado continuidade as suas gestacoes e se
tornado maes no contexto do HIV/aids, pois o bebé havia se tornado uma
importante fonte de apoio e esperanca para que elas continuassem vi-
vendo e cuidando da prdépria saude.

Um estudo qualitativo realizado pelos autores do presente artigo
investigou a experiéncia da maternidade aos trés meses de vida do bebé
entre seis maes portadoras do HIV/aids. Encontra-se submetido a avalia-
¢do para publicagao. Os resultados desse estudo evidenciaram o quanto
a experiéncia materna estava permeada pelos temores ligados a condi-
¢do de portadoras do HIV/aids e a possibilidade de o filho estar infectado.
As maes relataram preocupacdes com a possibilidade de infeccao do fi-
Iho e com a saude do bebé, além de sentimentos de incerteza quanto ao
futuro, culpa e medo do preconceito. Para as trés maes que ja se sabiam
infectadas pelo HIV/aids, esses receios ja estavam presentes desde a ges-
tacdo, enquanto para as trés maes que tiveram seu diagnéstico no mo-
mento do nascimento do filho, isto era algo ainda muito recente e mais
dificil ainda de ser assimilado. O estigma do HIV/aids, a presenca de con-
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flitos familiares, instabilidade na relacdo com o pai do bebé, dificuldades
em assimilar o diagnéstico e o tratamento, além de restricdes
socioecondmicas e em sua rede de apoio, exigiam um grande esforco
emocional e uma reorganizagao familiar e subjetiva dessas mulheres.Em
resposta a esses desafios, as maes buscavam sustentar uma identidade
forte, centrando suas preocupacgdes na criancga, evitando pensamentos
negativos para enfrentar a doenca e apoiando-se em modelos maternos
positivos. Com isso, procuravam assegurar uma relacao de afeto e prote-
¢do do bebé (Goncgalves, 2007).

Em virtude da importancia da gestagao, do parto e dos primeiros
meses do bebé para a experiéncia da maternidade, fica evidente que a
infeccdo pelo HIV/aids pode trazer importantes impactos psicolégicos
para a mae nesse periodo. Acrescente-se a isso a presenca de fatores
que denotam vulnerabilidade social, freqlientemente encontrados en-
tre maes portadoras do HIV/aids, como depressao, baixa renda familiar
e pouco apoio social. Como se discutira a seguir, outras dificuldades e
desafios enfrentados por essas mulheres relacionam-se ao impacto do
diagnéstico e do estigma relacionado a essa infeccdo para as relagdes
familiares e, em particular, para a relagdo com os filhos ao longo do seu
desenvolvimento.

Impacto da infeccdo pelo HIV/aids na familia e na experién-
cia da maternidade

Conforme citado anteriormente, a vivéncia do estigma relacionado
ao HIV/Aids afeta de maneira incisiva as relagcdes familiares, afetivas e so-
ciais das mulheres portadoras do HIV/aids, atuando também sobre a sua
percepcao de identidade. Enquanto a doenca permanece silenciosa, o
principal desafio, em especial para as mulheres, € lidar com o impacto
nas suas relacdes sociais e familiares (Knauth, 2001). Embora o aumento
do nimero de mulheres portadoras do HIV/aids tenha contribuido para
por em cheque a concepcéo de grupos de risco, a Aids permanece vista
como algo distante, sendo que as mulheres portadoras do HIV tendem a
usar inUmeras estratégias para afastar-se desse estigma, com o qual ndo
se véem identificadas (Knauth, 1997a, 1997b). Segundo Knauth (1997a),
na tentativa de manter seu status social de “mulher de bem” e preservar
sua identidade feminina junto a familia e a comunidade, as mulheres
portadoras do HIV/aids procuram nao revelar a doenca, negando a sua
existéncia e mantendo sua vida sexual e reprodutiva sem alteracées,bem
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como aumentando sua dedicacdo e cuidados aos filhos. Mesmo assim,
manter a infeccdo em segredo pode trazer conflitos familiares e restricao
da vida social, que se relacionam a quebra nos lacos de intimidade e a
diminuicdo das atividades sociais em funcdo do encobrimento da doen-
ca (Black, 1994; Seffner, 2001).

Embora a Aids seja ainda incuravel, a idéia de ser uma doenca cré-
nica passivel de tratamento é hoje bastante aceita (Hoffmann,Rockstroh,
& Kamps, 2005; Siegel & Lekas, 2002). Em grande parte, essa concepcao
foi promovida pelos efeitos dos ARVs, que melhoraram drasticamente a
qualidade de vida dos portadores do HIV/aids, diminuindo a mortalida-
de e a ocorréncia de doencas oportunistas. Assim, considerando a infec-
¢do pelo HIV/aids como uma condicao cronica, é possivel entender o seu
impacto sobre a familia, especialmente, quando esta se encontra em
momentos de transicdo familiar importantes, como o nascimento dos fi-
Ihos. Para o enfoque sistémico, por exemplo, uma doenca cronica é ca-
racterizada como uma crise vital com efeitos significativos para as familias
(McDaniel, Hepworth, & Doherty, 1994). Rolland (1995) propde diferen-
tes fases de evolucado das doencas cronicas dentro da perspectiva fami-
liar, na qual as caracteristicas mais proeminentes seriam: a incerteza, a
perda do controle e a confirmacgao do diagndstico. Segundo o autor, es-
sas situacdes podem acionar mecanismos defensivos como a negacao
da doenca, o isolamento ou a simbiose entre os membros da familia. Na
fase cronica,a familia precisa adaptar-se, reorganizando-se de acordo com
o agravamento da doenca e experimentando sentimentos contraditéri-
os de exaustao, desejo de morte, culpa e vergonha.Como sera destacado
a seguir, a infeccao pelo HIV/aids parece contribuir com alguns aspectos
peculiares para a vivéncia desse processo de crise na familia.

Independentemente da doenca crbnica, a familia & a principal fon-
te de apoio emocional e financeiro para a pessoa, sendo que as relagdes
familiares precisam mobilizar-se em torno da situacao. Para o portador
de HIV/aids, a mesma condigao existiria. A possibilidade de lidar com a
doenca de forma positiva estaria associada a percep¢ao de apoio por
parte de familiares e amigos da pessoa vivendo com HIV/Aids, fazendo
com que arevelagao do diagndstico fosse mais facil (Kalichman, DiMarco,
Austin, Luke, & DiFonzo, 2003). O estudo de Serovich, Kimberly, Mosack e
Lewis (2001) com 24 norte-americanas portadoras do HIV/aids que res-
ponderam a escalas de apoio social e saude mental revelou que,embora
o suporte de amigos fosse mais acessivel para elas, somente a percepcao
de apoio familiar se associou com menores niveis de depressédo e senti-
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mentos de solidao. Desse modo, os achados demonstraram que a res-
posta da familia a infeccao & importante para a saude mental da pessoa
infectada.

Num estudo com 40 maes portadoras do HIV/aids de grupos popu-
lares, Knauth (1997b) revelou a estreita relacao entre os mecanismos de
enfrentamento da doenca e o sistema de valores que estrutura o grupo
social. Os achados da autora sustentam que o valor atribuido a familia,
em especial a rede consangliinea, aparece como elemento-chave para a
compreensao da reacdo dos grupos populares a aids. Segundo a autora,
apesar das restricdes impostas pela infeccao por HIV/aids a reproducao,
a maternidade permanece um caminho para a concretizacao e consoli-
dacdo de aliancas, sendo que a percepc¢ao de risco de transmissado verti-
cal &€ minimizada pelo status fornecido pelo nascimento de um filho. A
familia constitui-se na principal fonte de apoio das mulheres para con-
tornar os desafios impostos pela infeccao pelo HIV/aids, sendo que os
lacos familiares podem ser estreitados ou reatados em funcédo da crianca
e dasituacdo de doenca da mae. Assim,entende-se que a infeccdo atinge
toda a rede familiar, que se sente no dever de tomar posicdo em face
dessa ameaca. A autora ainda destaca, entre seus achados, que a familia
da méae pode acusar o cénjuge pela sua infeccao - fato este que, por ve-
zes, faz com que a mulher opte por nao revelar o diagndstico aos seus
familiares.

Nesse sentido, 0os segredos em torno da infeccdo podem impor uma
quebra nas relacdes de intimidade na familia, prejudicando a obtencéo
de apoio. Estudos demonstram a sobrecarga em torno da revelacdo do
diagndstico dos pais, em especial, quando os filhos atingem a idade es-
colar (Antle, Wells, Goldie, DeMatteo, & King, 2001; D'Cruz, 2002; Faithfull,
1997; Nelms, 2005; Sandelowski & Barroso, 2003). A revelacdo da doenca
dos pais aos seus filhos coloca em jogo a manutenc¢ao do segredo sobre
a infeccdo e pode reacender ressentimentos e sentimentos de culpa e
raiva relacionados com a histdria da infeccdo na familia. A forma de infec-
cdo pelo HIV/aids pode trazer a tona situacdes dolorosas para os pais,
como relacionamentos extraconjugais e histéria de uso de drogas. Acres-
centa-se a isso o desejo dos pais de proteger a crianca do estigma, da
possibilidade de sua perda e de evitar que o filho seja vitima do isola-
mento social que eles tendem a experienciar (Ingram & Hutchinson,
1999b).

Assim, o diagndstico de infeccdo pode provocar diversas reagbes e
mudancas na dinamica familiar. O estudo de D’'Cruz (2002) com sete fa-
milias indianas em que pelo menos um dos pais era portador do HIV/aids
identificou, através de entrevistas em profundidade, que, num primeiro
momento, a aceitacdo do diagndstico foi acompanhada de sentimentos
de raiva e ressentimento, trazendo conflitos para a relacdo dos casais. Ao
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mesmo tempo, independentemente de o casal ser soro-concordante ou
soro-discordante, relacées de apoio, protecdo e compaixdo também es-
tavam presentes. Nesse contexto, as freqiientes doencas oportunistas e
as internagdes foram responsaveis pela diminuicdo da renda familiar e/
ou perda do emprego dos pais. Foram verificadas mudancas de papéis
na familia, especialmente quando a doenca ja se manifestava no marido
em condi¢des mais graves de saude.Nesse caso,as mulheres assumiam a
responsabilidade pelo sustento da casa, sendo que os companheiros se
sentiam desmoralizados e deprimidos por nao trabalharem e estarem
dependentes das esposas.

As pessoas portadoras do HIV/aids, em particular as mulheres, vi-
vem uma situagao Unica e singular, pois tém uma doenca sexualmente
transmissivel e fatal; e, em sua maior parte, pertencem a grupos sociais
marginalizados, em que ha outros desafios, como a falta de recursos fi-
nanceiros e a violéncia (Ciambrone, 2001; Mellins, Ehrhardt, Rapkin, &
Havens, 2000). Diante desse cenario, a familia pode representar, ao mes-
mo tempo, uma fonte de estresse e de apoio. Numa pesquisa com 135
familias norte-americanas com maes portadoras do HIV/aids, sintomas
de depressao estiveram relacionados com a piora na coesao e sociabili-
dade familiar (Murphy, Marelich, Dello Stritto, Swendeman, & Witkin, 2002).
Tunala (2002) também apontou, num estudo com 150 mulheres brasilei-
ras portadoras do HIV/aids, que a principal fonte de estresse cotidiano
para elas se encontrava no campo relacional-afetivo, com conflitos fami-
liares e conjugais, além de preocupacdes com os filhos. Segundo a auto-
ra, situagdes estressantes associadas com o adoecimento, tratamento e
manejo clinico da doenca correspondiam a apenas 14% das queixas das
participantes de seu estudo. Na mesma direcédo, o estudo de Ciambrone
(2001),que entrevistou 37 mulheres norte-americanas, mostrou que, ape-
sar do trauma provocado pelo diagnéstico de infeccao pelo HIV/aids, a
maioria delas considerava que a doenca ndo tinha sido o evento mais
devastador em suas vidas. Em vez disso, atribuiam maior perturbacao a
situacdes de violéncia, separacdo dos filhos e uso de drogas. Ainda em
concordancia com esses achados, num estudo com 40 maes norte-ame-
ricanas, Mellins et al. (2000) relataram que outros eventos negativos -
como morte de familiares e amigos, rompimento de relacionamentos,
abuso, violéncia, pobreza e mudancas na saude - estariam associados a
maior sofrimento psicoldgico e sintomas psiquiatricos em maes porta-
doras do HIV/aids.

Dessa forma, para essas maes pode haver um duplo papel a cum-
prir:o papel de portadora do virus e o de cuidadora, seja de seus compa-
nheiros,quando adoecem,ou dos filhos (Hackl, Somlai,Kelly, & Kalichman,
1997; Vermelho et al,, 1999). A infeccdo pelo HIV/aids também afeta a
qualidade de vida da familia e o bem-estar das criancas, podendo contri-
buir para exacerbar os conflitos ja existentes entre o casal e as preocupa-
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¢odes em relacao ao futuro dos filhos (Black, 1994; D'Cruz, 2002). Além dis-
so, estudos tém enfatizado a preocupacao dos pais com o impacto emo-
cional e psicolégico da doenca em si e do estigma sobre os filhos, em
funcao de suas reacdes negativas ou as dos outros (Andrews, Williams, &
Neil, 1993; Antle et al., 2001; D’Cruz, 2002; Faithfull, 1997; Ingram &
Hutchinson, 1999a, 2000; Van Loon, 1996).

Ja em familias em que as criancas também sao portadoras do HIV/
Aids, os pais podem vivenciar sentimentos de perda e luto antecipado,
por pensarem que o desfecho final da doenca pode ser a morte; com
isso,experimentam forte sobrecarrega emocional e sofrimento (Andrews
etal., 1993; Antle et al.,2001; Faithfull, 1997;Nelms, 2005). Antle et al.(2001)
utilizaram o conceito de pesar crénico para definir esse conjunto de sen-
timentos dos pais que vivenciam uma doenca cronica nos filhos e/ou em
si mesmos. Quanto aos filhos ndo-portadores do HIV/aids, ainda ha pou-
cos estudos que avaliam efetivamente como essas criancas sao afetadas
pela situagdo de infeccdo por HIV/aids dos pais (Steele & Mayes, 2001).
Atualmente, em vista da diminuicao das taxas de transmissao vertical, as
criancgas afetadas pela situacdo de infeccao pelo HIV/aids dos pais e/ou
pela perda destes em fungdo da aids constituem um grupo que desperta
interesse crescente (Rotheram-Borus, Flannery, Rice, & Lester, 2005).

Com relacao a isso, a interacao entre pais portadores do HIV/aids e
seus filhos ndo-portadores parece ser afetada pela infeccao dos pais. O
estudo realizado por Faithfull (1997) com 12 maes norte-americanas en-
controu o dado de que, mesmo sabendo sobre as vias de transmissao, as
maes tinham medo de infectar seus filhos através de contato casual, de-
senvolvendo até uma obsessao por limpeza.Com achados semelhantes,
o estudo de Schuster, Beckett, Corona e Zhou (2005) com uma amostra
populacional de familias norte-americanas em que somente os proge-
nitores eram infectados, os autores encontraram que 48% deles temi-
am contrair alguma doenca oportunista de seus filhos e 36% tinham
medo de transmitir o HIV/aids para as criancas, sendo que 28% evita-
vam totalmente algum tipo de interacao fisica com elas por esse moti-
vo. As interacdes fisicas que provocavam mais medo de transmissdao
entre os pais eram aquelas que envolviam a saliva, como os beijos e 0
compartilhamento de utensilios domésticos. Apesar de continuarem
temendo transmitir o virus, a maior parte dos pais que participaram
desse estudo nao evitava nenhuma forma de interacdo com os filhos
em func¢ao do HIV/aids. Assim, o medo de transmitir a doenca pode es-
tar representando, para alguns pais, uma defesa contra danos que eles
imaginavam ja terem causado a crianga, ou mesmo o temor de que a
crianga viesse repetir seus erros.

No entanto, seria no minimo reducionista pensar que a vida de fa-
milias afetadas pela infeccao por HIV/aids é constituida somente de difi-
culdades e problemas. E preciso considerar que essa situacdo traz, sim,
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muitos desafios aos pais, mas que a parentalidade pode trazer alegria e
gratificacdo em meio a tantas adversidades causadas pela doenca. Al-
guns autores tém defendido essa posicdo,alegando que a parentalidade
pode trazer um novo sentido e tornar o tempo em familia algo muito
precioso para pais portadores do HIV/aids (Antle et al.,2001;Nelms, 2005;
Sherr & Barry, 2004; Tompkins et al., 1999). De acordo com Antle et al.
(2001), em funcao de tal situacao adversa, as familias afetadas pelo HIV/
aids passam a centrar seus esforcos no cuidado e na criacdo dos filhos.
Desse modo, fica evidente que o desafio para essas familias € manter um
senso de bem-estar e esperanca para lidar com as mudancas imprevisiveis
relacionadas a doenca e ao tratamento. Em alguns casos, essa tarefa é
facilitada pela ressignificacdo positiva da parentalidade quando os pais
se descobrem portadores do virus.

Ao mesmo tempo, € importante lembrar que muitas vezes as maes
portadoras do HIV/aids estdo sozinhas em sua tarefa de criar os filhos e
planejar o futuro da familia.Essa situacao € bastante comum, sendo ates-
tada pelo grande nimero de maes solteiras ou divorciadas nos estudos
revisados (Andrews et al., 1993; Faithfull, 1997; Murphy et al.,2002; Nelms,
2005; Serovich et al., 2001; Tompkins et al., 1999). Para aquelas maes que
nao possuem uma rede familiar préxima, a principal preocupacao provém
da vulnerabilidade da crianca e da possibilidade de terem de deixar a cri-
anca aos cuidados de uma pessoa estranha que nao pertenca a familia
(Knauth, 1997b).Para elas, resistir a doenca seria uma forma de garantir o
cuidado do filho até que ele atinja a independéncia financeira. De fato, o
exercicio da maternidade constitui-se numa pratica solitaria e exclusiva
para muitas mulheres portadoras do HIV/aids, tendo como pano de fun-
do o estigma que acompanha a infeccdo (Carvalho & Piccinini, 2006;
Ingram & Hutchinson, 1999b, 2000; Nelms, 2005).

Um dos temas principais que se pode destacar quando se consi-
dera a maternidade em situacao de infeccdo pelo HIV/aids sao os efei-
tos e vivéncias paradoxais envolvidos nessa experiéncia. A metanalise
realizada por Sandelowski e Barroso (2003) com estudos qualitativos
norte-americanos indicou que a maternidade e a infeccao pelo HIV/
aids interagem provocando efeitos positivos e negativos ao mesmo
tempo, exigindo a negociacdo desses fatores em prol da protecao da
crianga contra os efeitos da infeccdo e do estigma, bem como da ma-
nutencao de uma identidade materna positiva.Essa sintese revelou que
a maternidade pode adicionar sobrecargas fisicas, sociais e emocionais
aquelas relativas a infeccao pelo HIV/aids, mas também pode reduzir
esses efeitos através da satisfacdo, da maior auto-estima e do suporte
advindos da relacdo entre mae e filhos. Quanto a sobrecarga psicologi-
ca, pode relacionar-se ao enfrentamento do diagndstico e de seu esta-
do de salde, a revelacdo ou a manutencao do segredo sobre a doenca
e a incerteza quanto ao seu futuro e o dos filhos (Nelms, 2005). A reve-
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lacdo do diagnéstico também pode promover maior ou menor apoio
social e sofrimento, dependendo do contexto (Sandelowski & Barroso,
2003). De acordo com essa perspectiva, o custo-beneficio de a mae reve-
lar sua doenca precisa ser relativizado, levando-se em conta a diversida-
de de ambitos sociais e as decisdes que estdo implicadas. Ingram e
Hutchinson (1999b) afirmaram que, para algumas maes, a mentira se tor-
na justificavel, especialmente quando envolve a protecdo da crianga na
escola, por exemplo.

De fato, ser mae nessa situacao constitui um paradoxo, pois repre-
senta simultaneamente a normalidade e o desvio da norma, algo social-
mente estimulado as mulheres e condenavel aquelas portadoras do HIV/
aids, muitas vezes acusadas por colocarem seus filhos sob a ameaca da
infeccao (Ingram & Hutchinson, 1999b). Para Ingram e Hutchinson (2000),
ainfeccao pelo HIV/aids complicaria a assuncdo do papel materno, ja que
ha sobre a mulher uma forte expectativa social relativa a maternidade e
também uma perda desse reconhecimento em situagdes que se desvi-
am da norma social e cultural. As maes portadoras do HIV/aids se enqua-
drariam nisso, pois estariam como que desafiando ou violando crencas
sociais a respeito de uma maternidade aceitavel. Ainda para esses auto-
res, as mulheres portadoras do HIV/aids que escolhem ter um filho sdo,
muitas vezes, consideradas irresponsaveis e descuidadas por colocar a
crianga em risco. Nessa direcao, parece haver uma tendéncia a negar o
fato de que a vida sexual e reprodutiva dessas mulheres continua apés a
infeccdo, e a culpa-las quando ocorre uma gravidez.

Dessa maneira, se por um lado a maternidade poderia
redimensionar positivamente a vida das maes que se descobrem
infectadas, por outro, pode também trazer preocupacdes e sobrecargas
adicionais. O estudo de Tompkins et al. (1999) ja mencionado mostrou
que as maes tinham mais intimidade e proximidade com os filhos apés o
seu diagnéstico de infeccdo pelo HIV/aids, buscando ter com eles uma
relacdo mais positiva. Aléem disso, a maternidade proporcionou-lhes um
maior senso de competéncia. Alguns autores também acreditam que as
maes portadoras do HIV/aids centralizam sua vida no papel materno, sen-
do que a crian¢a nao afetada pelo HIV/aids simbolizaria a continuidade
de seu legado pessoal e cultural,além da esperanca de superar os propri-
os erros (Antle et al., 2001; Tompkins et al., 1999; Nelms, 2005; Van Loon,
2000). Mesmo referindo as dificuldades trazidas pela infec¢do por HIV/
aids no desempenho do papel materno, as maes tendem a considerar a
relacdo com os filhos muito recompensadora, sentindo-se apoiadas e aju-
dadas por eles quando doentes (Van Loon, 2000). No estudo de Andrews
et al. (1993), os filhos foram referidos como a principal fonte de apoio
para as maes, denotando o forte vinculo mantido entre maes e filhos e,
também, a soliddo em que elas se encontravam. Assim, apesar das im-
possibilidades fisicas trazidas por um quadro clinico de aids, muitas mu-
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Iheres continuaram responsabilizando-se pelo cuidado dos filhos
(Faithfull, 1997;Van Loon, 2000).

Mesmo assim, alguns sintomas, doencas oportunistas e efeitos
colaterais da medicacdao podem prejudicar ou impedir a realizacdo de
tarefas domeésticas, de cuidado e acompanhamento dos filhos, fazendo
com que a mulher se defronte com os limites que a infeccdo vai aos pou-
cos lhe impondo (Murphy et al., 2002; Van Loon, 2000). Esse penoso pro-
cesso pode gerar tristeza e frustracdo para a mae, assim como sintomas
de depressao. Diante disso, as maes se deparam com a necessidade de
redefinirem seu papel materno em face da evolucéo da infeccao para o
quadro de aids, pois este modifica as suas responsabilidades cotidianas
com os filhos (Tompkins et al., 1999; Van Loon, 2000). Essa experiéncia
incluiria certo grau de ambivaléncia. Nesse sentido, extensas entrevistas
com 16 participantes norte-americanas do estudo de Nelms (2005) reve-
laram que elas mantinham a percepcao de serem boas maes, por toma-
rem seus remédios e fazerem o possivel para se manter saudaveis tanto
tempo quanto pudessem para cuidar de seus filhos. Ao mesmo tempo,
essas maes também relataram experimentar sensacdo de fadiga, senti-
mentos de derrota e duvida em relacdo a si mesmas e ao futuro. Nessa
mesma direcado, os achados de Hackl et al. (1997) com oito norte-ameri-
canas que responderam a uma entrevista revelaram que elas se sentiam
culpadas por terem se infectado pelo HIV/aids,acreditando que,com isso,
tinham falhado como maes. Nao obstante, buscavam manter o status
parental para que os filhos tivessem uma imagem positiva delas.

Em conseqiiéncia da hostilidade social e da culpabilizacao experi-
mentadas por muitas mulheres portadoras do HIV/aids em funcdo do
estigma, essas maes muitas vezes assumem um modelo de maternidade
defensiva (Ingram & Hutchinson, 1999a). A maternidade defensiva seria
um processo psicolégico a partir do qual as maes buscam proteger seus
filhos e a si mesmas do estigma e da discriminagdo. Esse trabalho interno
empreendido pelas mées incluiria trés objetivos: impedir a transmissao
da doenca e do sofrimento envolvido; preparar os filhos para a perda
futura da sua figura; assumir o controle dos préprios pensamentos, com
vistas a se proteger de sentimentos e idéias negativas relacionadas a
doenca. As méaes focalizariam seus esforcos na crianca, assumindo atitu-
des positivas em relacao ao futuro dos filhos, colocando-se em segundo
plano e desviando parcialmente o foco da infeccao e de suas implica-
coes. Sandelowski e Barroso (2003) cunharam o termo maternidade vir-
tual para designar esse movimento das maes portadoras do HIV/aids na
busca pela auto-preservacao de sua identidade e protecao da crianca.
Porém, esses autores enfatizaram o processo subjacente de redefinicao
da identidade da mulher.

Ao longo desse processo, algumas maes ndao conseguiriam manter
projetos pessoais nao relacionados aos filhos, silenciando suas préprias
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necessidades e colocando o peso de toda a sua realizacao neles (DeMarco,
Lynch,&Board,2002; Nelms,2005).Mesmo que se entenda que essa pode
ser uma estratégia das maes portadoras do HIV/aids para lidar com a
possibilidade da prépria morte e, conseqiientemente, de deixar os filhos,
considera-se importante que estas mulheres retomem, de alguma ma-
neira, outros objetivos afora aqueles ligados a crianca.

As preocupac¢des com o cuidado e com a guarda dos filhos ap6s
a sua morte também representariam uma inquietacao adicional para
as maes portadoras do HIV/aids (Antle et al., 2001; Nelms, 2005;
Tompkins et al., 1999). Na procura por uma “nova familia” para os fi-
Ihos - diante da possibilidade de sua morte -, algumas maes precisam
lidar com conflitos familiares esquecidos, ou mesmo, em uma situa-
¢do mais dramatica, acionar 6rgaos civis de tutela para menores. So-
mam-se a isso a necessidade de proteger a crianga da discriminacédo e
a culpa experimentada por colocar o filho nessa situacao e por priva-
lo de sua presencga e auxilio no futuro. A revelacdo do diagndstico, ine-
vitavel em alguns contextos, & apontada por diversos estudos como
fonte importante de estresse e sofrimento para maes portadoras do
HIV/aids (Antle et al.,2001; Bennetts et al., 1999; Ingram & Hutchinson,
1999a; Nelms, 2005; Tompkins et al., 1999). Tendo em vista as preocu-
pacbes e sentimentos de culpa envolvidos, muitas maes entendem
que sua tendéncia a serem mais tolerantes e complacentes com os
filhos pode trazer a eles problemas de comportamento (Faithfull, 1997;
Tompkins et al., 1999). Outros autores acreditam que as maes se res-
sentem por acreditarem que os filhos estdo perdendo a infancia e
amadurecendo rapido, enfrentando algo tdo doloroso e precisando
ajuda-las (Ingram & Hutchinson, 2000; Nelms, 2005).

Consideracoes finais

Entende-se que ser mae se constitui num processo bastante com-
plexo para qualquer mulher e envolve diversos aspectos psicolégicos.Para
as maes portadoras do HIV/aids, essa complexidade é acrescida dos de-
safios impostos pela infeccao, trazendo sobrecargas particulares para as
suas relagdes familiares e sociais, associadas a revelacdo ou ndo do diag-
noéstico e ao estigma associado a epidemia. No que diz respeito a gesta-
c¢do em mulheres portadoras do HIV/aids, ainda sdo poucos os estudos
que enfocam os aspectos psicolégicos do periodo de transicdo para a
maternidade nesse contexto. Apesar disso, a profilaxia para a prevencao
da transmissdo materno-infantil do virus impde uma série de procedi-
mentos que podem influenciar intensamente a experiéncia maternal
dessas maes e, conseqiientemente, a relacdo com o filho. Assim, o impac-
to do diagnéstico e, em particular, das recomendacgdes da profilaxia so-
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bre a vivéncia subjetiva da gravidez e do parto - bem como os aspectos
subjetivos relacionados ao nao-aleitamento no seio e a relagdo com o
filho, especialmente nos primeiros meses apds o parto — sdo pontos pouco
abordados. Cabe destacar que a maior parte das pesquisas encontradas
sobre a experiéncia da maternidade foi realizada antes da popularizacao
do tratamento com ARVs, ocorrida em meados dos anos de 1990; e que
somente um dos artigos revisados focalizava o periodo inicial da crianca.
Além disso, grande parte dos estudos encontrados sobre gestantes e
maes portadoras do HIV/aids foi realizada em paises desenvolvidos. A
realidade brasileira ainda necessita ser mais bem investigada.

Nesse sentido, acredita-se que estar gravida na presenca da infec-
¢do pelo HIV/aids exige um duplo trabalho de redefinicdo subjetiva, na
medida em que a mulher precisa se reconhecer como méae e como por-
tadora do HIV/aids com todas as conseqiiéncias que essa condicdo im-
plica. Em especial no que diz respeito a transicdo para a maternidade,
nao se sabe como o nascimento do bebé influencia o processo de tor-
nar-se mae quando este é perpassado pelo temor de infecta-lo, pela rea-
lizacdo das medidas de prevencao e pela incerteza quanto ao diagndsti-
co da crianca.

Assim, a infeccao pelo HIV/aids parece acrescer o processo subjeti-
vo da gestacao e da maternidade de uma complexidade muito maior.
Entretanto, nessa situacdo, &€ comum que as atencdes de saude se con-
centrem, essencialmente, na prevencao da transmissao vertical, sem ofe-
recer a devida atencdo a mae, que pode estar experimentando fortes
sentimentos de culpa e medo relacionados a possibilidade de infectar o
filho.E nesse contexto que a mée portadora do HIV/aids vive a sua gravi-
dez e 0 encontro com o bebé apds o nascimento. Ela passa a freqlientar
os servicos de saide em funcao da gestacdo e das recomendacgdes para
evitar a transmissao vertical e,apds o nascimento do bebé, para o acom-
panhamento do filho. Realizando todos os procedimentos, sabe-se que
a chance de que o bebé nao seja infectado é grande. Mesmo se a crianga
for infectada - fato que faria com que a mulher permanecesse em conta-
to com os servicos especializados de saude —, pouco se sabe sobre as
vivéncias e necessidades dessas maes. Suas dificuldades em continuar o
proprio tratamento apds o nascimento do filho e em aderir a praticas
sexuais seguras, levantadas por algumas pesquisas, denotam, pelo me-
nos em parte, a falta de atencao as demandas especificas dessas maes,
revelando um quadro em que o foco das politicas de saide permanece,
sobretudo, na crianca.

A sobrecarga psicolégica das maes portadoras do HIV/aids, eviden-
ciada por varios estudos aqui revisados, retrata uma vivéncia de mater-
nidade com dificuldades emocionais, somando-se a intensidade do es-
tigma social e a inUmeros fatores familiares, sociais e econémicos. Em
conjunto, esses aspectos parecem exacerbar a vulnerabilidade social des-
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sas mulheres no contexto da infeccao pelo HIV/aids. Percebe-se que a
presenca da infeccdo pode alterar de formas negativas a experiéncia
da maternidade, embora, por vezes, possa até redimensionar positiva-
mente a vida da mulher. A discriminacao e o preconceito associados a
escassez de recursos socioecondmicos e acesso precario a servigos de
saude adequados tornam o quadro ainda muito preocupante, tanto em
relacdo a prevencao de novas infeccoes e re-infeccbes quanto a assis-
téncia das pessoas ja infectadas. Além disso, como se viu, quando al-
guém estd infectado pelo HIV/aids, toda sua familia é atingida de algu-
ma forma, sendo que esta precisa se mobilizar para lidar com a situa-
cdo.Nesse caso,as acoes de salde direcionadas para portadores do HIV/
Aids deveriam incluir toda a familia, ndo focalizando apenas a pessoa
infectada. Dessa forma, seria possivel intervir de modo mais eficaz tan-
to na esfera da prevencdo quanto na assisténcia a saude, no planeja-
mento familiar e na rede social do portador do HIV/aids. Em particular,
0 apoio psicolégico a essas familias mostra-se de fundamental impor-
tancia para o enfrentamento da doenca e do tratamento. Acredita-se
que o acesso universal aos ARVs em conjunto com uma assisténcia emo-
cional adequada as maes portadoras do HIV/aids e suas familias possi-
bilitariam uma maior qualidade de vida a elas, com conseqiiéncias posi-
tivas para o desenvolvimento dos filhos.

Apesar dos desafios impostos pela doenca, pelo estigma e pela in-
certeza quanto ao futuro, fica patente, através dos estudos revisados, a
busca pela manutencao de uma identidade materna positiva para que
os filhos guardem das maes uma lembranca positiva, além da intensa
preocupacao e responsabilidade que essas mulheres experimentam como
maes. Desperta atencao a grande quantidade de pesquisas qualitativas
realizadas com essa populacdo, as quais buscam dar voz a essas maes
que, por vezes, se encontram socialmente marginalizadas em diversos
ambitos sociais. Considera-se que compreender a maternidade em situa-
cdo de infeccao pelo HIV/aids pode auxiliar no entendimento de como
condic¢oes crénicas incidem sobre a vivéncia da maternidade e a elabora-
cdo de intervencgdes visando o bem-estar do paciente e de seus familia-
res. Ademais, entende-se que a gestacdo e a maternidade sao eventos
muito marcantes para a vida de qualquer mulher e para a relacdo que ela
vai estabelecer com a crianca.

Futuros estudos nesta drea poderiam investigar a extensao do im-
pacto da situacdo de infeccao pelo HIV/aids na saude emocional das maes,
com relacgdo, por exemplo, a presenca de sintomas de depressao e as es-
tratégias utilizadas para lidar com este e outros quadros psicolégicos. Além
disso, estudos longitudinais poderiam esclarecer como a experiéncia da
maternidade e as preocupagdes com o filho sdo afetadas pela gravidez,
pelo parto e pelo encontro com o bebé quando a mae é portadora do
HIV/aids. O seguimento dessas maes até o eventual diagndstico do filho
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forneceria dados sobre a permanéncia e a adesao delas ao seu préprio
tratamento, que tende a ficar num segundo plano e é muitas vezes até
interrompido apds o nascimento do filho. Em especial, sugere-se que
maes que recebem o diagndstico tardiamente na gravidez ou durante o
parto sejam acompanhadas tanto em termos de intervengdes
psicossociais como para fins de investigacao. Tais estudos possibilitari-
am analisar a especificidade que essa situacao traz para a vivéncia da
maternidade e para o enfrentamento do diagndstico, bem como a iden-
tificar falhas na realizacao do pré-natal e no sistema de deteccao do virus
HIV. Questdes como a paternidade, o relacionamento do casal e com a
familia extensa, assim como as decisoes reprodutivas no contexto da in-
feccao pelo HIV/aids, mereceriam também pesquisas mais aprofundadas,
ampliando o entendimento sobre o impacto dessa situacdo nas relacoes
familiares. Tais estudos poderiam orientar a elaboracdo de estratégias
preventivas e de apoio as portadoras do HIV/aids, visando a promocao
da saude fisica e mental das méaes e seus filhos,assim como a diminuicao
da sua condicado de vulnerabilidade social.

Psychological aspects of pregnancy and motherhood in
the context of the HIV/aids infection.

Abstract: The HIV/aids epidemic has increasingly been
reaching women in reproductive age, many of which are already mothers or become
mothers when they discover the infection. Revised studies indicate that living with
HIV/aids infection can change in many ways the experience of pregnancy and
motherhood, generating a psychological burden related to stigma and to
transmission risk for children. In spite of that, studies suggest that a lot of women
who live with HIV/aids try to keep a positive maternal identity for their children and
worry intensely about their future. Few Brazilian studies on psychological aspects of
motherhood in this context were found, especially on the impact of procedures of
vertical transmission prevention on the experience of pregnancy, childbirth and
postpartum. Difficulties in adhering to treatment for HIV/aids and to safe sexual
practices show the lack of attention to these mothers’ specific demands, and also
that health policies are focused mainly on the child.

Keywords: Motherhood.Pregnancy. HIV/aids.

Aspects psychologiques de la grossesse et de la
maternité dans un contexte d’infection a VIH/sida.

Résumé: L'épidémie VIH/SIDA atteint de plus en plus de
femmes d’‘age reproducteur. Les études révisées indiquent que vivre avec le VIH/
SIDA peut changer a bien des égards I'expérience de grossesse et maternité, en
produisant un fardeau psychologique, une stigmatisation de la mére due au risque
de la transmission aux enfants. Malgré cette condition, les études suggerent que
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beaucoup de femmes qui vivent avec VIH/sida gardent une identité maternelle
positive et s’occupent de penser au futur de leurs enfants. Au Brésil, il y a toujours
peu d’études sur ces aspects psychologiques et sur I'impact des procédures pour la
prévention de la transmission verticale tout ao long de la grossesse,a |'accouchement
et au post-partum. Les difficultés concernant |'adhésion aux traitements et aux pra-
tiques sexuelles sGres dénotent un manque d’attention aux demandes spécifiques
de ces femmes et aussi que les politiques de santé sont concentrées sur I'enfant.

Mots-clés: Maternité. Grossesse. VIH/sida.

Aspectos psicoldgicos del embarazo y de la maternidad
en el contexto de infeccion por VIH/sida.

Resumen: La epidemia de VIH/sida alcanza cada vez més a las
mujeres en edad reproductiva, muchas de las cuales ya son madres o se vuelven
madres cuando descubren la infeccién. Los estudios revisados indican que vivir con
la infeccion de VIH/sida puede alterar de muchas maneras la experiencia del
embarazo y de la maternidad,generando una carga psicoldgica relacionada al estig-
may al riesgo de la transmision para los niflos. A pesar de ello, los estudios sugieren
que muchas mujeres que viven con VIH/sida intentan ofrecerles una identidad ma-
ternal positiva a sus niflos y se preocupan intensamente con su futuro.Se encontraron
pocos estudios brasilefios sobre los aspectos psicolégicos de maternidad en este
contexto, sobre todo con relacion al impacto de procedimientos de prevencion de
la transmisién vertical en la experiencia de embarazo, parto y postpartum. Las
dificultades en adherir al tratamiento contra VIH/sida y a las précticas sexuales segu-
ras muestran la falta de atencion a las demandas especificas de dichas madres, y
también que las politicas de salud se dirigen principalmente al nifio.

Palabras-clave: Maternidad. Embarazo. HIV/aids.
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