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APRESENTACAO

Esta dissertagdo, em cumprimento as exigéncias e instrugbes da Unidade
Académica, Diretoria de Pesquisa e P6s-Graduagdo e do Programa de Poés-
Graduacdo em Saude Coletiva da Universidade do Vale do Rio dos Sinos,
apresenta-se dividida em trés partes:

- Projeto (Formatagdo ABNT)

- Relatdrio de Pesquisa (Formatagdo ABNT)

- Artigo (Formatacao Revista de Saude Publica)



Projeto de Pesquisa




1 INTRODUGAO

Palavras de Herbet de Souza socidlogo, portador de hemofilia e do virus

HIV/Aids.

[...] Estou convencido de que a Aids € uma doenca revolucionaria. Ela
recoloca de forma radical para a nossa sociedade, tanto brasileira como
internacional, uma série de problemas vitais que, durante muito tempo,
tentamos ignorar. Nossa cultura foi se afastando do real e tenta ignora-lo, ao
invés de desafia-lo. A medicina moderna foi criando uma idéia de
onipoténcia e nos dizia, de forma indireta, que todas as doengas eram
curaveis e que finalmente a morte nao podia existir. [...].1

A epidemia do HIV/Aids encontra-se na terceira década de descoberta e
representa um grave problema de saude publica em todo o mundo (BASTOS e
MALTA, 2002). Os primeiros casos da sindrome foram registrados na década de 80,
tornando-se um marco historico para a saude da humanidade (MANN, TARANTOLA,
NETTER, 1993; BASTOS, BARCELLOS, 1995; BRITO, CASTILHO,
SZWARCWALD, 2000). A partir de entdo, a epidemia desafia a comunidade
cientifica, os profissionais da saude e a sociedade em geral a rever os conceitos de
saude e buscar estratégias para o controle das taxas de incidéncia, melhoria da
qualidade de vida dos portadores do virus HIV e doentes de Aids em seu contexto

individual e coletivo.

! Palestra proferida em 22 de outubro de 1987, na Faculdade de Direito da Universidade de Séao
Paulo, Histdrias de coragem: a realidade de quem vive com HIV/AIDS, 2002, p. 11.
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Brito, Castilho e Szwarcwald (2000) dizem que a epidemia tem caracteristicas
multifacetadas, que atinge criangas, jovens, adultos, idosos e desestrutura vidas,

familias, comunidades e nacgoes.

Os dados epidemiolégicos mundiais mostram que ocorre a infecgao diaria de
14 mil pessoas, a grande maioria nos paises em desenvolvimento ou
subdesenvolvidos, e 50% dos casos em mulheres e criangas (LAMPTEY et al.,

2002).

Conforme os dados do Boletim Epidemiolégico da Aids (2004), foram
diagnosticados e notificados, no Brasil, 310.310 casos, no periodo de 1980 a
dezembro de 2003. As regides Sudeste e Sul concentram 84,8% dos casos. No ano
de 2003, foram diagnosticados e notificados 9.758 casos, com uma taxa de
incidéncia de 5,5/100.000 habitantes, mostrando uma reducado de 13,5% da taxa de
incidéncia em relacdo ao ano de 2002. Porém, o Rio Grande do Sul diferencia-se do

contexto nacional, por manter uma taxa de incidéncia de 10,8/100.000 habitantes.

O panorama da participagado feminina nos diagndsticos e notificagbes, no
periodo de 1980 a 2003, representa 89.527 casos no pais. A faixa etaria mais
acometida é dos 20 aos 49 anos, apresentando uma razao cumulativa entre os
sexos neste periodo de 2,5 casos masculinos para cada caso feminino notificado.
Como consequéncia, percebemos também o numero expressivo de diagndsticos e

notificagdes de casos perinatais, totalizando 8.843 no periodo (BRASIL, 2004).
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Contextualizando a epidemia no municipio de Sao Leopoldo — RS, notamos

que a cidade ocupa o décimo lugar no Brasil em niumero de casos diagnosticados e

notificados por 100.000 habitantes (BRASIL, 2004).

A HIV/Aids é uma epidemia dinamica, instavel, de multiplas dimensdes, cuja
forma de ocorréncia e disseminagao, nas diferentes regides do mundo, depende,
entre outros determinantes, do comportamento humano individual e coletivo (BRITO,

CASTILHO, SZWARCWALD, 2000).

A epidemia tinha seus casos concentrados nas grandes metropoles urbanas,
atingindo principalmente a populagdo masculina, homossexual, e portadores de
hemofilia. Ao disseminar-se, foi interiorizando-se, heterossexualizando-se,
pauperizando-se e feminilizando-se (BRASIL, 2004; BRITO, CASTILHO,

SZWARCWALD, 2000; BASTOS, SZWARCWALD, 2000)

Conforme Brito, Castilho e Szwarcwald (2000), os aspectos importantes que
contribuiram para a mudanga da histéria natural do HIV/Aids foram as novas
tecnologias diagnédsticas e terapéuticas, as mobilizagbes da sociedade e as
campanhas de educacgao e prevencao. Elas aumentaram a expectativa de vida dos
portadores do virus HIV e doentes de Aids, tornando a doenca de carater cronico,

em vez de aguda e letal, como no inicio de sua histéria.

Contudo, a epidemia ainda estda fora de controle. Como mostram as
estatisticas epidemioldgicas, a cada ano sao contabilizadas milhares de pessoas
infectados em todo o mundo. Entre estas, as mulheres despertam especial

preocupacgao, pois representam uma parcela cada vez mais significativa do
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contingente de novos portadores do virus HIV/Aids. Consequentemente, esta
preocupacao estende-se aos filhos gerados por estas mulheres e nascidos delas,

pois correm sérios riscos de serem contaminadas no periodo perinatal.

O aumento da expectativa de vida dos portadores levou as criangas a
possibilidade de tornarem-se adolescentes e adultos. Desse modo, vivem e
convivem com a problematica médica, social e cultural que acompanha o portador
do virus HIV/Aids, a qual, para suas maes, esta muito presente desde os instantes

em que foi cogitada a sua soropositividade.

Conforme O’Leary e Cheney (1993), as mulheres tém merecido mais atencgao,
nao pela compreensao dos problemas que elas enfrentam como soropositivas, mas
pela preocupacgao de transmitirem o virus a seus filhos ou parceiros. Neste estudo
estaremos direcionando o nosso olhar para a mulher contaminada pelo HIV/Aids que
teve seu filho contaminado pela transmissao vertical. E, a partir dos relatos das
historias de vida das mulheres, maes, queremos valorizar as suas vivéncias como

soropositivas e maes de filhos soropositivos .

A mulher, m&e contaminada pelo virus HIV/Aids, como todas as mulheres,
desempenha diferentes papéis na sociedade em que vive. Entre eles, esta o de
mulher e de mae, responsavel pelo cuidado e educagao de seus filhos (O'LEARY e
CHENEY, 1993). Assim, entendemos que ela exerce um papel fundamental no
processo de construcdo da soropositividade de seu filho. Interessa-nos conhecer,
através das histérias de vida dessas mulheres, maes, como elas trabalham o
problema da sua soropositividade e da soropositividade de seu filho, tanto individual

como coletivamente.
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1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo geral

Conhecer, pelas histérias de vida de mulheres portadoras do virus HIV/Aids,
maes de filhos soropositivos por transmissao vertical, como elas constroem a sua

soropositividade e a soropositividade de seus filhos.

1.1.2 Objetivos especificos

Conhecer os contextos social, cultural e familiar em que vivem as mulheres,

maes e seus filhos portadoras do virus HIV/Aids, sujeitos da pesquisa;

Compreender como as mulheres, maes soropositivas, ao contar e recontar
suas historias, vivenciam e lidam com a sua soropositividade e a soropositividade de

seus filhos;

Perceber elementos que possam auxiliar as mulheres e as criangcas no

enfrentamento da problematica como portadores do virus HIV/Aids.



15

1.2 JUSTIFICATIVA

A epidemia do HIV/Aids vem fazendo histéria ha aproximadamente trés
décadas, mobilizando as diferentes esferas da sociedade, da comunidade cientifica
e dos profissionais da saude. Trata-se de uma epidemia contemporanea, que
efetivamente exige novos conhecimentos e perspectivas de intervengdo sobre a

Aids.

A HIV/Aids é, seguramente, um importante problema de saude publica e
desafia os profissionais da saude a procurar estratégias de enfrentamento da
problematica. Entre as diferentes frentes de trabalho, esta a de oferecer melhoria da
qualidade de vida para os portadores e possibilidades de enfrentamento da doenca,

por meio de propostas de educacao e promocéo em saude.

Sabemos que a mudanca da historia natural da epidemia do HIV/Aids a
tornou uma doenca crénica, aumentando a expectativa de vida de seus portadores.
Assim, a crianga portadora do virus HIV/Aids que, no inicio da historia da epidemia,
tinha possibilidade de sobrevivéncia de semanas, no maximo de meses, atualmente
tem grande perspectiva de vida. Dessa forma, as necessidades implicitas na sua
condi¢ao de soropositivas se tornam evidentes e preocupantes, principalmente para
suas maes. Durante os varios anos de pratica profissional na area materno-infantil,
acompanhamos as dificuldades que as mulheres, maes tém em dizerem-se
portadoras do virus e, além disso, de reconhecerem e admitirem a condicdo de
portador de seu filho. Mais significativa, ainda, é a preocupagao que expressam em
relagdo ao futuro de seu filho e com a possibilidade dele ficar sabendo da sua

condicao de portador do virus HIV, ou em relagcdo a como e quando contar para ele
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que foi contaminado e explicar a necessidade de cuidados especiais para garantir

sua saude.

Esta realidade agugou nossa preocupacgado, levando-nos a reflexdes e
indagagbes sobre como a mulher, mé&e trabalha sua soropositividade e a
soropositividade de seu filho. Também despertou o interesse de pensar na mulher,
mae e nas criangas com HIV/Aids como membros de uma familia e como integrantes
de uma sociedade, onde, em decorréncia da doenga, sao vitimas de estigma, do

preconceito, do esteredtipo e da discriminacéo.

A certeza de que o tema é relevante e que, até o momento, foram realizados
poucos estudos especificos que abordassem a construcdo da soropositividade da
mulher, mde e de seus filhos contaminados no periodo perinatal confere

originalidade a proposta.

A pesquisa “HIV/Aids: siléncio, dor moral e saude coletiva”, vinculada ao PPG
em Ciéncias da Saude da Universidade do Vale do Rio dos Sinos — UNISINOS, que
buscou conhecer causas que determinam o silenciamento da doenca para além do
sofrimento vivenciado e identificar o grau de conhecimento das mulheres sobre a
possibilidade de disseminacdo do virus, reforcou a importancia do estudo. Os
resultados mostram, de forma bastante clara, a preocupacdo das mulheres, maes
portadoras do virus HIV com o futuro de seus filhos, também contaminados pelo

virus da Aids, e a falta de clareza para administrar a situagao (SELLI, 2002).

Outro aspecto que justifica a importancia do estudo esta relacionado ao que

dizem Berer e Ray (1997) quando escrevem sobre a dificuldade que as mulheres,
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maes soropositivas tém em dizer/falar que sao portadoras do virus HIV/Aids e que
seus filhos também foram contaminados. A dificuldade vivenciada pela mulher, mae
e problematizada no presente estudo corresponde a indagagao apresentada por
Berer e Ray (1997 p. 147): “Como posso explicar para meu filho o que esta

acontecendo?”

Com base nas experiéncias vivenciadas na pratica cotidiana, na reflexdo e
troca de idéias sobre o tema, com profissionais de diferentes areas de
conhecimento, estabelecemos como objeto desta pesquisa: A construcédo da
soropositividade pelo para o virus HIV/Aids da mulher, mae e de seus filhos

contaminados no periodo perinatal.

Com o presente estudo pretendemos contribuir para a promogado e a
educacgao para a saude do individuo e do coletivo dos portadores do virus HIV/Aids,
principalmente das mulheres, maes, e de seus filhos. E também pretendemos
oferecer aos profissionais da saude subsidios para intervengdes junto aos
portadores do HIV ou doentes de Aids, tendo como base a compreensdo da

realidade dos sujeitos pesquisados.



2 FUNDAMENTAGAO TEORICA

2.1 BREVE HISTORICO DA EPIDEMIA HIV/AIDS

Ao nos depararmos com o Virus da Imunodeficiéncia Humana — HIV e com a
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida — Aids, nossa imaginagao reporta-se
imediatamente a sua origem, a sua disseminagao pelo mundo, a sobrevivéncia e a

qualidade de vida dos contaminados.

A disseminacao geografica do HIV/Aids pelo mundo indica, como ponto de
partida da epidemia, a Africa Central, porém sem que haja provas conclusivas
(ESSEX, 1991; MANN, TARANTOLA, NETTER, 1993). No entanto, a contaminagao
de seres humanos em diferentes continentes parece ter tido inicio no final dos anos
70, de forma insuspeita e desconhecida. Os primeiros casos foram descritos em
1981, nos Estados Unidos, mais especificamente nas cidades de Sao Francisco e
Nova lorque, com a morte de jovens brancos, adultos, em sua grande maioria,
homens homossexuais. O estado de doenca apresentava uma evolugdo clinica
semelhante, como perda significativa de peso, pneumonias raras, sarcoma de
Kaposi e comprometimento do sistema imunolégico (MANN, TARANTOLA,

NETTER, 1993; PARKER, GALVAO, 1994; GUILHEM, 2000).

A descricdo dos primeiros casos levou a acreditar que se tratava de uma
doencga nova, de etiologia ainda desconhecida, com caracteristicas infecciosas e

transmissiveis. Em 1983, pela primeira vez, foi isolado o seu agente etioldgico, o
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retrovirus humano denominado Virus da Imunodeficiéncia Humana - HIV (SHAW,
WONG-STAAL, GALLO, 1991). A partir de entdo, comegaram a se delinear os
aspectos biolégicos e sociais da doenca. Entendeu-se que era uma infecgéo viral
que acometia, principalmente, o sistema imunolégico humano e tinha como
principais elementos de disseminagdo o0 virus e as pessoas. Também se
compreendeu que a contaminagao pelo HIV e a manifestacdo da doenca Aids
ocorriam em momentos distintos, dando uma falsa idéia do exato numero de

pessoas portadoras do virus (MANN, TARANTOLA, NETTER, 1993).

Com o avanco da epidemia, percebiam-se seu dinamismo e sua versatilidade.
Outros grupos de pessoas foram sendo contaminados e adoecendo, além dos
inicialmente identificados. Entre estes, estdo individuos que receberam
hemoderivados, a exemplo dos hemofilicos, usuarios de drogas injetaveis,
bissexuais, heterossexuais e mulheres, principalmente prostitutas. O campo
cientifico, atento a evolucido da epidemia, identificou suas principais rotas de
transmissao, que incluiam o sexo, o sangue e o feto e o recém-nascido (MANN,

TARANTOLA, NETTER, 1993).

Paralelamente aos avancos cientificos, se formavam as articulacbes sociais,
inclusive dos cientistas sociais, preocupados com a inexisténcia de barreiras para a
evolugdo da doenca e expansao pelo mundo. Percebia-se certa passividade das

organizagdes internacionais em relagao a epidemia (PARKER et al., 1994).

Diferentemente de outras doengas que acometeram a humanidade, tratava-
se de uma epidemia diretamente ligada a comportamentos individuais e coletivos,

dando-lhe caracteristicas de extrema mobilidade, sem fronteiras geograficas e
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sociais. Disseminava-se desenfreadamente pelo mundo, levando consigo a falsa
idéia de ser restrita a determinados grupos de pessoas, caracterizadas como grupos
de risco (MANN, TARANTOLA, NETTER, 1993; PARKER, et al. 1994). Com a
fantasia criada a respeito do virus HIV e da doenca Aids, desencadeou-se uma
onda de medo do contagio, de discriminagao, de estigmatizagdo, de marginalizagéao
das pessoas que pertenciam aos ditos “grupos de risco”, como também dos

individuos conhecidamente portadores do virus.

Conforme Mann, Tarantola, Netter (1993), em sua obra A Aids no mundo, a
Aids instituiu um grave problema de direitos humanos internacionais. Restringia a ida
e vinda de pessoas que poderiam ser portadoras do virus de uma nacéo para outra
ou mesmo o retorno a seu pais de origem, exigindo-lhes o exame de testagem para
HIV negativo. Esta foi uma medida adotada para evitar a chamada importagcado da
epidemia. Os mesmos autores escrevem que, em 1985, a Organizagao Mundial de
Saude — OMS declarou que o Regulamento Internacional de Saude estava sendo
violado e que nenhum pais tinha o direito de exigir das pessoas o exame

comprovando que nao eram portadoras do virus.

No Brasil, Daniel, Parker (1991) e Parker et al. (1994) destacam que primeiro
vieram as narrativas da doencga dos Estados Unidos, e, com elas, também vieram os
estigmas em relagdo aos possiveis portadores do virus ou aos doentes de Aids.
Mesmo antes do relato do primeiro caso, ou do contato dos brasileiros com doentes
de Aids, ja circulavam concepgdes complexas e contraditérias sobre a doencga, que

foram produzidas ou mesmo reproduzidas pelos meios de comunicacao.
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Em 1982, foram descritos os primeiros casos da doenga no pais, que se
concentravam nos grandes centros urbanos, como Rio de Janeiro e Sdo Paulo.
Como em outros lugares do mundo, os contaminados eram individuos homossexuais
masculinos, jovens, universitarios, que frequentemente saiam do Brasil, viajando
principalmente a Nova lorque e Paris, pertenciam a uma parcela elitizada da
populagcdo e apresentavam distintas condi¢gdes econémicas (DANIEL, PARKER,

1991; GALVAO, PARKER, 1994).

Em 1983, foi divulgada pela imprensa brasileira a confirmagdao do primeiro
caso da doenga ou, como foi estigmatizada em todo o mundo, da peste gay no
pais. Com a confirmacido da doengca em nosso pais, instalou-se um sentimento de
que se tratava de uma situagao real, mortal e sexual, concreta e enigmatica, porém
distante e estereotipada como a doenga que atingiria os outros, o estranho ou
mesmo os estrangeiros (DANIEL, PARKER, 1991). No entanto, a epidemia foi
mudando seu curso natural, adentrando todas as esferas da sociedade, atingindo,
em maior propor¢cdo, as populagdes mais pobres, com menor escolaridade, no
interior do pais, especificamente mulheres, principalmente as heterossexuais, maes

de familia, com relagdes conjugais aparentemente estaveis.

Conforme escreve Guimaraes (1994), a mulher “familia” de comportamento
sexual e social exemplar estaria fora da rota de contaminagdo do virus do HIV.
Contudo, o aparecimento dos primeiros casos neste contingente fez desmoronar
toda uma perspectiva de “grupos de riscos” e fez vislumbrar a vulnerabilidade do

coletivo.
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A epidemia da Aids mostrou que ela precisava ser pensada sob a otica dos
aspectos médicos (biolégicos) e sociais, por causa das formas de expansao e de

disseminacgao (PARKER et al., 1994).

Para Mann (apud PARKER, AGGLETON, 2001); Daniel, Parker (2001) e
Daniel e Parker (1991), é possivel identificar trés fases distintas da epidemia: a
primeira, como a infeccdo pelo HIV, que caracteriza a entrada do virus nas
comunidades de forma silenciosa, invisivel, desenvolvendo-se ao longo de anos,
sem ser entendida e percebida; a segunda, como a epidemia da Aids, propriamente
dita, ou a sindrome das doencgas infecciosas, oportunistas; a terceira, como a mais
explosiva, com respostas sociais, culturais, econdmicas e politicas a Aids. A terceira
fase da epidemia seria certamente a mais explosiva, pois & caracterizada pelo

estigma, discriminagdes, esteredtipos e pelas negagdes coletivas.

A histéria da epidemia do HIV/Aids se reflete numa trajetéria marcada por
avancos cientificos para a demarcagao da etiologia da sindrome, da histéria natural
da doenca e na busca do desenvolvimento de uma terapéutica para controlar a
disseminacao do virus. Por outro lado, se caracteriza pelo sofrimento moral coletivo
que se traduz numa gama de reagOes sociais expressas pelo medo do
desconhecido, pelo horror do contagio e principalmente das formas de transmisséao,
que promovem o preconceito, o estigma em relagdo aos portadores (GUILHEM,

2000).

Conforme Mann, Tarantola (apud GUILHEM, 2000), os periodos evolutivos
da epidemia tém incorporado diferentes abordagens: no principio, como grupos de

risco ; comportamentos de risco ; e na atualidade, pela vulnerabilidade.
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2.2 O FEMININO E A EPIDEMIA DO HIV/AIDS

Atualmente, a epidemia do HIV/Aids tem tomado proporcdes assustadoras,
principalmente entre as mulheres brasileiras, despertando instituicbes e a sociedade

para a urgéncia da situagao.

Sabemos que ha casos de HIV/Aids na populacido feminina desde o inicio da
historia da doencga, no entanto, na década de 90, ela assumiu proporgdes visiveis,
incluindo a mulher no rol dos infectados. A partir deste momento, romperam-se as
falsas idéias de que a epidemia sé vitimizaria quem se enquadrava na sigla dos
‘outros”, como as profissionais do sexo, usuarios de drogas, hemofilicos,
homossexuais. Percebeu-se que a disseminagao da epidemia nao tinha fronteiras,
que todos os seres humanos poderiam ser vulneraveis ao contagio do HIV/Aids, em

maior ou menor propor¢ao (VERMELHO, BARBOSA, NOGUEIRA, 1999).

Indo ao encontro do que foi dito, a real preocupacdo nasceu quando as
estatisticas comecaram a chamar a atengcdo para o perfil das mulheres
contaminadas e doentes. Tratava-se de mulheres em idade reprodutiva, em muitos
casos maes de familia, com pratica sexual aceita pela sociedade como exemplar, na
sua grande maioria pertencentes a classes sociais mais pobres, com pouca ou
nenhuma escolaridade e residentes fora dos grandes centros urbanos. As barreiras
primeiramente impostas para a epidemia estavam sendo derrubadas, e ela
adentrava silenciosamente num mundo entendido como praticamente imune — “o
mundo familia”, o que representava a contaminacdo de maridos/companheiros,

esposas/companheiras e o fruto do relacionamento afetivo dos dois — o filho.
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Assim, o panorama atual da epidemia reflete as seguintes caracteristicas: a
feminizacdo da doenca atribuida as altas taxas de prevaléncia do virus entre
homens bissexuais e heterossexuais, usuarios de drogas injetaveis; as mulheres
como esposas/companheiras destes homens passaram a ser contaminadas com
maior frequéncia; a heterossexualizagdo como forma de transmissao; a juvenizacgao,
por atingir, principalmente, pessoas na fase reprodutiva da sua vida; a
interiorizagéo, pois vem se disseminando por praticamente toda a area geografica e
com mais representacdo nos pequenos municipios no interior do pais; e a
pauperizagcao da epidemia, que € verificada pelo nivel de escolaridade cada vez
mais baixo e pela condicdo econémica entre os casos notificados (BRASIL, 2004;

GUILHEM, 2000).

Neste contexto, dirigimos o nosso olhar para a mulher, m&e portadora do
virus do HIV/Aids e seu filho contaminado por transmissao vertical, que enfrentam
enormes desafios, vivendo e convivendo com uma sindrome estigmatizada numa
sociedade preconceituosa e com a ineficiéncia significativa dos servigos de saude. E
preciso encontrar meios para auxiliar as mulheres, maes enfrentarem o problema,
por causa do contagio, e dos seus filhos também portadores, fazendo frente aos

medos e aos preconceitos atribuidos a doenca.

Referindo-se ao fato de a eficacia de transmissao do virus do homem para a
mulher ser sensivelmente maior do que o contrario, Maria de Bruyn (apud
GUIMARAES, 1994), afirma que fatores sociais, politicos e econémicos
potencializariam os aspectos bioldgicos. Esses fatores implicam que os esteredétipos
e preconceitos colocam as mulheres como responsaveis pela disseminagdo, como

também excluem-nas da possibilidade de portadoras; que os encargos fisicos,
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sociais e psicolégicos para as mulheres portadoras do virus seriam mais
significativos do que para os homens; que o papel social das mulheres de cuidar e
assistir exigiria delas mais atengdo em relagao aos outros membros doentes da
familia; e que o baixo status social em relacdo ao homem lhes dificultaria a adogao

de medidas de prevencao adequadas.

E ainda, para O’Leary e Cheney (1993), a epidemia do HIV/Aids representa
para as mulheres uma tripla ameaca, porque ao contaminarem-se comprometem
radicalmente as suas vidas. Pois elas podem contaminar seus filhos e,
independentemente de estarem ou nao contaminadas, acabam cuidando, em casa,
de seus familiares e amigos, doentes de Aids. Conforme Vermelho, Barbosa e
Nogueira (1999), para as mulheres infectadas e o0 seu adoecimento tem
consequéncias dramaticas, uma vez que, mesmo doentes, precisam cuidar de seus
parceiros infectados e doentes e de filhos possivelmente portadores do virus ou

mesmo doentes.

Conforme Santos (1996) e Guimaraes (1996), em uma sociedade de valores
bastante masculinizados a voz feminina encontra dificuldades para dialogar sobre as
questdes que envolvem a sua soropositividade, pois isto significaria quebrar e
problematizar o siléncio presente na histéria das mulheres em sociedades como a

brasileira.

Para Parker e Aggleton (2001); Daniel e Parker (1991), a idéia negativa que
pesa sobre as pessoas portadoras do virus HIV/Aids, associada a metaforas usadas

para referir-se a epidemia, potencializa o estigma, contribuindo para o medo, o
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siléencio, a exclusdo e o isolamento, que, em muitas situagcdes, podem ser

estendidos aos familiares.

Como os demais individuos portadores do virus, as mulheres sofrem todos os
processos estigmatizantes e de esteredtipos, no entanto potencializados por
aspectos culturais, sociais e devido aos papéis que elas ocupam na nossa
sociedade: “de mulher”, “de esposa”, “de mae de familia” (PRACA, GUALDA, 2003).
Conforme Parker, Parker e Galvao (1996), as mulheres, ao se assumirem como
soropositivas, em muitos casos, sado rejeitadas e abandonadas pelos seus
maridos/companheiros e familiares, por atribuirem a elas a responsabilidade pela
prépria infecgdo. O temor de tais situagdes leva algumas mulheres a ndo quererem
saber qual é a sua condigdo sorologica e, ao souberem, se positiva, mantém
segredo sobre a mesma. O medo de serem abandonadas a propria sorte significa
adiamento da procura de um servico de saude, o retardo do diagnéstico e,
consequentemente, a evolucdo e manifestacdo da doenca de forma mais precoce,
além da continuidade da cadeia de transmissdo (VERMELHO, BARBOSA,

NOGUEIRA, 1999).

Para Oliveira (2000), a feminizagdo da epidemia pode nao ser justificada sé
pela vulnerabilidade em si, mas deve ser pensada sob a o6tica de vulnerabilidade
social, bioldgica, sexo/género e hierarquia. Conforme Guilhem (2000), as crengas
morais sao responsaveis pela perpetuacdo dos padrbes de opressao e contribuem

para a real situacao das mulheres.

A participagdo crescente da mulher na epidemia do HIV/Aids traz como

consequéncia um representativo numero de casos de criangas contaminadas
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(BRASIL, 2004; SILVEIRA et al., 2002; SANTOS, 1996; O'LEARY, CHENEY, 1993).
Dentro desse contexto, percebe-se que, apesar de todo o esforco das politicas de
prevencao da transmissao vertical no Brasil, a incidéncia de casos de criangas

soropositivas ndo tem diminuido conforme o almejado.

A problematica que gira em torno das mulheres, maes soropositivas para o
HIV/Aids inclui também a preocupacao que elas tém em relagdo aos seus filhos
soropositivos, no que diz respeito a seu futuro, principalmente pela inseguranca de
vida ou morte que acompanha as mulheres. Este fato gera inquietagcao diante da
necessidade de contar para as criancas que elas também s&o portadoras do virus e
as implicacdes em decorrentes desta situagdo. E interessante lembrar as falas de
Paiva et al. (2002), onde enfatizam que a reproducgéo e os cuidados dos filhos sao
pensados como “problema” das mulheres. Conforme O’Leary e Cheney (1993), as
mulheres estao envolvidas em aspectos essenciais da educacao e formacao das
criangas e, inclusive, em todas as decisdes ligadas aos cuidados com a saude
familiar. Isto significa para a mulher, mae uma dupla situagéo de vulnerabilidade: ela,

mulher e mae de seu filho.

Entendemos que, para falar da epidemia sob a perspectiva da mulher, mae, é
preciso compreender o porqué da vulnerabilidade da mulher. E também entender o
significado, para a mulher, mae, de viver e conviver com a sua soropositividade e

com a de seu filho.
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2.3 A VULNERABILIDADE FEMININA NO CONTEXTO DO HIV/AIDS

Para direcionar o estudo, optamos por trabalhar a vulnerabilidade relacionada
a a feminizacdo da epidemia do HIV/Aids. Parece-nos que isso servira para dar
continuidade ao estudo da problematica que envolve a construgdo da
soropositividade das mulheres, maes portadoras do HIV/Aids e de seus filhos

também infectados pelo virus.

O termo vulnerabilidade teve origem na area dos Direitos Humanos e era
associado, primeiramente, a grupos ou individuos fragilizados, na promogéao,

protecao ou garantia de seus direitos de cidadania (AYRES, et al., 1999).

O fendbmeno da epidemia do HIV/Aids desencadeou importantes discussoes
sobre a vulnerabilidade do ser humano. No campo da saude, a vulnerabilidade foi
introduzida, de forma bastante ampla, por Mann, Tarantola, Tarantola e Netter
(1993), como uma possibilidade de ampliar os horizontes dos estudos para agdes e
politicas voltadas ao controle da epidemia do HIV/Aids. Os autores tinham como
objetivo estabelecer critérios de avaliagdo da vulnerabilidade individual e coletiva a
infeccao do HIV , baseados no comportamento pessoal (vulnerabilidade individual),
no contexto social (vulnerabilidade social) e no programa nacional de combate a

Aids (vulnerabilidade programatica ou programas de prevengao).

Para Ayres; et al. (1999), a vulnerabilidade nos fortalece nas percepgoes,
denuncia os determinantes sociais da epidemia e nos desafia a construir estratégias

de intervencao que atinjam efetivamente estes determinantes.
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[...] o conceito vulnerabilidade n&o visa distinguir a probabilidade de um
individuo qualquer se expor a AIDS, mas busca fornecer elementos para
avaliar objetivamente diferentes chances que cada individuo ou grupo
populacional particular tem de se contaminar, dado o conjunto formado por
certas caracteristicas individuais e sociais de seu cotidiano, julgadas
relevantes para a maior exposi¢cao ou menor chance de protecéo diante do
problema [...]. (AYRES et al., 1999, p. 65).

A vulnerabilidade feminina suscitada e potencializada com o advento da
epidemia do HIV/Aids é historica e implica, quase como regra geral, a compreenséo
de que a opressdo feminina € uma situagdo presente em todas as culturas e

sociedades (GUILHEM, 2000).

Conforme Parker e Galvao (1996), a medida que a epidemia crescia entre a
populagao feminina, as questdes de género evidenciavam a assimetria de poder nas
relacbes afetivas e sexuais e as desigualdades nas esferas sociais e econémicas,
como menor acesso a educagao, ao emprego, os baixos salarios e a dupla jornada

de trabalho.

Para Barbosa (1995), a feminizagdo da Aids n&o pode ser dissociada das
relacbes de género, pois questbes de fidelidade, de amor, de sexualidade, de
parceria, de poder sobre as decisdes sexuais estdo inseridas na realidade cultural,

bastante complexa na sociedade brasileira.

A vulnerabilidade feminina é uma questdo de complexidade infinita, pois
remete diretamente a posicdo que a mulher ocupa, ainda hoje, na cultura e na
sociedade brasileira. O mundo feminino constréi-se na perspectiva do “privado”, do

“restritivo”, e o masculino, do “publico” e do “permissivo”. A mulher é vista como boa

esposa, mae de familia, fiel a preceitos conjugais, ou melhor, “mulher-de-respeito”.
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Ao homem é socialmente permitido que tenha aventuras extraconjugais, porque sao

entendidas como “normais” na concepg¢ao do ser masculino ou do “homem-macho”

(GUILHEM, 2000).

As mulheres, para enfrentar a epidemia, sdo desafiadas a lidar com aspectos
essenciais da vida humana, como a sexualidade, a moral, as relagbes de género, as

relacdes de poder, a relagdo com a vida e a morte (O'LEARY, CHENEY,1993).

Conforme Guimaraes (1996), as mulheres relutam em questionar a
infidelidade de seus esposos/companheiros, uma vez que isto representaria trazer a
a tona questdes morais e culturais por elas vivenciadas, levando-as a ficarem em

siléncio.

Para Guilhem (2000), a mudancga no perfil da epidemia e o crescente avango
da feminizacdo estdo associados a submissdo e a opressdo da mulher. Esta
perpassa a questdo da prevengao do HIV/Aids, do sexo seguro e a protegdo do
contagio. Refor¢a ainda que se deve procurar o verdadeiro motivo da disseminagao
da epidemia entre as mulheres e da vulnerabilidade a que estao sujeitas. Isto seria
possivel mapeando e identificando suas crencas e valores morais, que estao
relacionados a seguranga de um casamento, associado a fidelidade, confianga,

romantismo e felicidade conjugal.

De certa forma, o perigo de contaminagao sé existiria para as mulheres que
vivem fora dos padroes de “mulher e mae de familia”, significando que s as

‘outras”, as “mulheres de rua”’, “impuras”, “transgressoras”, poderiam ser
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contaminadas, assegurando, assim, que o inimigo esta longe da realidade das

mulheres que se atém aqueles padrdes.

Guimaraes (1996) diz que nas classes mais populares as mulheres nao
percebem o risco ao qual estido expostas, porque a constru¢cao de suas identidades
esta representada, principalmente, no valor da familia e da casa, o que as
impossibilita de reconhecerem a vulnerabilidade em que se encontram, sob pena de
perderem sua identidade social digna. Para estas mulheres, deparar-se com a
soropositividade significaria enfrentar uma amarga tragédia e uma realidade muito
cruel, pois muitas delas dependem emocional e economicamente de seus maridos

ou companheiros, o que reforca uma vida de submissao e opressao.

No entanto, conforme Guilhem (2000), as mulheres n&o sado vulneraveis so
porque sao pobres ou excluidas socialmente. Sao vulneraveis, também, porque em
nosso contexto social lhes é vedado o poder que a duvida proporciona. Assim,
acabam aceitando a idéia de sofrimento silencioso, desde que sua identidade social
nao seja questionada. E assim o siléncio se perpetua com a ilusdo proporcionada

pelas crencas e permite que elas se desviem da dor.

O exercicio da duvida implicaria as mulheres reconhecerem o estado de
vulnerabilidade em que se encontram, desacreditarem no casamento fiel, romperem
com o siléncio e perceberem como possivel a infecgao pelo HIV/Aids. Isto implica
olharem para a epidemia ndo como uma realidade distante, e sim como uma
possibilidade proxima, capaz de contaminar qualquer individuo, inclusive a elas

proprias, seus maridos e seus filhos.
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E mais, se ja estdo contaminadas, como é o caso dos sujeitos desta
pesquisa, nos profissionais da saude precisamos compreender a realidade em que
estas pessoas estdo inseridas, a problematica que enfrentam e, entdo, buscar ajuda-

las a enfrentarem esta situacdo em sua esséncia.

Conforme Parker e Aggleton (2001), os estigmas, os esteredtipos, a
discriminagdo das populagbes contaminadas tém suas origens nas familias e
comunidades, escolas e instituicdbes de ensino, emprego e local de trabalho, sistema
de saude, viagens, imigragao e migracao e no préprio contexto dos programas de

prevencgao.

A mulher, mae, percebida como potencialmente vulneravel para a
contaminacgao e opressao em relacao ao HIV/Aids, pode ser entendida e auxiliada a
se sobrepor e enfrentar sua realidade, desempenhando seu papel de mae junto a

seu filho no enfrentamento da soropositividade dele.



3 METODOLOGIA

Metodologia € o caminho escolhido pelo(s) pesquisador(es) para estudar
determinados fendmenos e responder aos problemas propostos no estudo. Minayo
(2000) afirma que metodologia € o caminho e o instrumental préprios da abordagem

da realidade.

O objeto e os objetivos desta pesquisa levam a entender que a metodologia
que melhor se aplica € a que considera os aspectos qualitativos dos sujeitos

pesquisados.

De acordo com Minayo (2000, p. 22), “[...] isso implica em considerar o sujeito
do estudo: gente, em determinada condi¢ao social, pertencente a determinado grupo

social ou classe com suas crencas, valores e significados”.

A pesquisa qualitativa, conforme Trivinos (2001) e Minayo (2000), engloba
trés aspectos: a caracterizacdo dos sujeitos da pesquisa, a intervengdo de

educacgao e promogao da saude e a avaliagédo dos resultados.
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3.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo exploratorio, de carater qualitativo, que utilizara
meétodo historias de vida para responder ao problema de pesquisa e alcangar os

objetivos propostos.

Para Minayo (2000), as histérias de vida sao um instrumento privilegiado
para a compreensao do processo social das pessoas envolvidas, na medida em que
se consideram as experiéncias subjetivas como dados importantes que falam além e

através delas.

Para Victoria, Knauth e Hassen (2000), a histéria de vida recupera as
experiéncias dos individuos, retrata crencgas, mitos, tradi¢gdes, permitindo um melhor

entendimento da propria historia.

Conforme Meihy (2002, p. 132), “a historia [...] de vida é o retrato oficial do
depoente. Assim, a ‘verdade’ esta na versao oferecida pelo narrador, soberano para

revelar ou ocultar casos, situagdes e pessoas.”

Desse modo, entende-se como melhor método o de histdrias de vida, pois
possibilita a compreensao da realidade em que os depoentes estdo inseridos. Este
método de pesquisa nao so6 facilita intervencdes, quando for do interesse da
pesquisadora, mas também possibilita o aprofundamento de forma minuciosa dos
relatos, se a depoente mostrar-se disponivel. Conforme Meihy (2002), a coleta das
histérias de vida pode acontecer em varios encontros, até que os relatos atinjam os

propositos da pesquisa.



35

3.2 LOCAL E PERIODO DO ESTUDO

A pesquisa sera realizada no Servico de Assisténcia Especializado (SAE),
orgao ligado administrativamente a Secretaria Municipal de Saude do municipio de
Sao Leopoldo — RS. O local foi escolhido porque presta atendimento ambulatorial
para doengas sexualmente transmissiveis — DSTs e Aids, como a disponibilizacao

da terapéutica antiretroviral.

O processo de pesquisa iniciou com a autorizagado da Secretaria de Saude do
municipio de Sao Leopoldo para sua realizacdo no SAE e se estende até a
conclusao oficial do trabalho, que correspondendo ao periodo de dezembro 2003 a

abril de 2005 (anexo A).

3.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

A pesquisa sera realizada com mulheres, maes soropositivas que tiveram
filhos também soropositivos por transmissao vertical, residentes no municipio de Sao
Leopoldo — RS, que estdo em acompanhamento no Servico de Assisténcia

Especializada — SAE.

No SAE estdo em atendimento 1.800 pessoas, das quais foram contabilizadas
166 criancas; destas, 44 tém sua soropositividade confirmada segundo os critérios
de definicdo de casos do Ministério da Saude (2004), e 36 criangas tém suas maes

também em acompanhamento no servico (informagdées do SAE, em janeiro de
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2004). Almeja-se trabalhar com (05) a dez (10) mulheres, maes depoentes, até que
se perceba a saturagao dos dados pela repeticdo das falas dos sujeitos, ao narrarem

suas historias de vida.

A cooperacdo dos profissionais que trabalham no servigo sera fundamental
para identificar e selecionar os depoentes e possibilitar o contato com eles para o
estabelecimento do vinculo com a pesquisadora. Para tal, pretendemos participar do
atendimento a crianga e a mae no SAE, para que a pesquisadora se familiarize com
0os possiveis sujeitos depoentes. Conforme Ribeiro e Santos (2000), os contatos
preliminares sdao de fundamental importdncia para que as pessoas tenham

tranquilidade e percam a inibicao e o receio em contar sua vida.

As depoentes devem atender os critérios descritos a seguir.

a) Mulheres, maes soropositivas de filhos também soropositivos por

transmissao vertical.

b) Criangas com idade superior a 18 meses € menores de 13 anos, com a
soropositividade confirmada, conforme critérios estabelecidos pelo Ministério da

Saude (2004).

c) Residentes no municipio de Sao Leopoldo — RS.

d) E que mae e filho estejam em acompanhamento no SAE do mesmo

municipio.
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Antes do inicio do trabalho de campo, sera apresentado o projeto de pesquisa
a toda a equipe técnica e administrativa do SAE, deixando claros os objetivos da
pesquisa, a justificativa e os detalhes da metodologia, assegurando o retorno dos

resultados no final do processo.

Para Minayo (2000), todo o sucesso da pesquisa depende da relagao de
confiabilidade e empatia que o pesquisador consegue desenvolver no local

escolhido para realizar o trabalho e com os sujeitos da pesquisa.

3.4 COLETA DE INFORMAGOES

Para a realizagdo da coleta de informagdes a pesquisadora deve ser alguém
familiar aos possiveis sujeitos de pesquisa. Assim, propde-se acompanhar as
atividades de rotina do SAE, para facilitar a aproximacédo e o estabelecimento de
vinculo entre as mulheres, maes e a pesquisadora. Este processo sera gradativo,

respeitando a vontade e a disponibilidade do sujeito.

Por ocasiao do primeiro encontro da pesquisadora com a depoente para tratar
da sua participagdo como sujeito da pesquisa, sera explicado, detalhadamente, todo
0 processo que envolve o estudo, marcando horario e local para a coleta dos
depoimentos, serdo esclarecidos os aspectos éticos que envolvem as pesquisas
com seres humanos e se iniciara a coleta das histérias de vida. Os encontros
seguintes da pesquisadora com os depoentes poderao acontecer no proprio SAE, ou

mesmo na residéncia delas, se assim o preferirem.



38

Para a organizagao da coleta de dados sera utilizada uma “lista de controle do
andamento do projeto”, sugerida por Meihy (2000) (apéndice A). As historias de vida
serao registradas em fita K7. Os depoimentos somente serdo gravados com a
permissdo dos pesquisados. E a transcricdo sera realizada pela autora, na sua
integra, mantendo-se a originalidade dos relatos. Para complementar os registros,
sera utilizado o diario de campo, descrevendo de forma minuciosa e detalhada todos
0s encontros com os depoentes. E mais, toda a trajetdria de construgédo da pesquisa,
em todos os detalhes, como dificuldades encontradas para sua realizagdo e os

sucessos alcangados na sua implementagcéao (MEIHY, 2002; MINAYO, 2000).

Segundo Meihy (2002), a parte pratica para a coleta dos dados das “historias

de vida” é a entrevista — composta por de trés etapas distintas:

a) pré-entrevista — etapa de preparagdo do encontro, que compreende
marcagao de data, horario e local da entrevista. Testagem do material de registro do
relato (gravador e diario de campo), com identificagdo do depoente, com data e local

do encontro;

b) entrevista — processo da entrevista em si. Deve correr de forma tranquiila e
sincera, deixando o depoente falar livremente sobre a sua vida. No entanto, o
pesquisador devera manter presente o objeto que esta sendo estudado, intervindo
quando for necessario. Nesta etapa, deve ficar registrado o agendamento de um
proximo encontro para retomar temas importantes para a pesquisa e que devam ser

melhor explorados pela pesquisadora;
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c) pbés-entrevista — é a etapa apds a entrevista, que compreende a transcricao

das fitas gravadas, a conferéncia das histérias de vida de cada depoente, a
apresentacdo da transcrigcao aos entrevistados para que autorizem sua utilizacdo em
publicacdo cientifica desta pesquisa e o arquivamento do material em poder da

autora.

Segundo este autor, a entrevista de histéria de vida deve seguir
questionamentos amplos, indicando acontecimentos de sua vida. E deve-se dar
liberdade ao depoente de narrar sua histéria livremente, segundo sua vontade e

condigoes.

Sera realizada uma coleta de historia de vida como piloto para experimentar
o método, a sua aplicabilidade ao objeto de pesquisa e validar a pergunta
norteadora da entrevista (apéndice B). Pois, no transcorrer da pesquisa, o objeto a
ser pesquisado deve ser uma presenca constante para o pesquisador (MEIHY,

2002).

3.5 ANALISE DOS DADOS

O processo de analise dos dados ocorrera a partir de todo o material colhido
das historias de vida e do diario de campo produzido durante o processo de
realizacdo do trabalho de campo. E sera utilizada a ferramenta de analise de

conteudo. Segundo (MINAYO, 2000, p. 203):
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[...] a analise de conteudo parte de uma literatura de primeiro plano para
atingir um nivel mais aprofundado: aquele que ultrapassa os significados
manifestos. Para isso a anadlise de conteido em termos gerais relaciona
estruturas semanticas  (significantes) com estruturas sociolégicas
(significados) dos enunciados. Articula a superficie dos textos descritos e
analisados com os fatores que determinam suas caracteristicas: variaveis
psicossociais, contexto cultural, contexto e processo de produgéo.

A mesma autora escreve que a analise do material coletado tem trés
finalidades complementares na proposta de investigagao social: a atitude de busca
do material coletado; a administracdo das provas que informa, confirma ou levanta
hipoteses; a compreensao dos textos culturais com significagdes que ultrapassam o

nivel espontaneo das mensagens.

A analise dos dados seguira os procedimentos propostos por Minayo (2000),

que compreendem trés fases:

a) pré-analise — leitura flutuante das falas compiladas de cada historia de vida

e dos registros do diario de campo;

b) exploragdo do material — seréo elaboradas as historias das maes/mulheres
e de seus filhos, caracterizando os sujeitos depoentes da pesquisa, identificando
categorias para a melhor compreensdo da construcdo da soropositividade da
mulher, mae e dos filhos sob a 6tica individual e do coletivo. Esta etapa ocorrera
mediante a leitura exaustiva e repetida de todo o material e o seu questionamento

constante, com o intuito de identificar as categorias anteriormente mencionadas;

c) interpretagao e analise das histérias de vida — perceber elementos objetivos

e subjetivos que permeiam cada histéria colhida e, assim, compreender a luz do
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referencial tedrico as particularidades que envolvem a mulher, mae e seu filho com

virus do HIV/Aids.

E neste momento final, conforme Minayo (2000, p. 78), que “[...] procuramos
estabelecer articulagdes entre os dados e os referenciais tedricos da pesquisa,
respondendo as questdes da pesquisa com base em seus objetivos. Assim,
promovemos relagdes entre o concreto e o abstrato, o geral e o particular, a teoria e

a pratica [...]."

3.6 ASPECTOS ETICOS

A proposta de pesquisa foi realizada apdés a apresentacdo e discussao do
tema a ser estudado ao secretario municipal de Saude de S&o Leopoldo e sua

autorizacao para ser implementada no SAE (Servigo de Assisténcia Especializada).

Conforme os principios éticos previstos na Resolucdo n° 196 de 10 de
outubro de 1996 do Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude (1996), o
projeto de pesquisa sera submetido & avaliagdo do Comité de Etica em Pesquisa da

Universidade do Vale do Rio dos Sinos — UNISINOS.

Apods a aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa, a proposta de estudo
sera encaminhada ao secretario municipal de Saude de Sao Leopoldo e
posteriormente a coordenagdao do SAE, para o conhecimento do processo de

pesquisa.
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Ao iniciar a investigacao, sera apresentada aos possiveis sujeitos da pesquisa
a proposta do estudo, esclarecendo os objetivos, a justificativa e a metodologia a
ser empregada. Também sera esclarecido todo o processo de uma pesquisa e o que

compreende o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (apéndice C).

As participantes serdo instruidas quanto ao direito de obter informacdes sobre
a pesquisa a qualgquer momento e a liberdade de desistir dela em qualquer etapa do
processo. Sera garantido também o respeito a confidencialidade, ao anonimato, a
privacidade das informacbes coletadas, e sera oferecido um ambiente adequado,
mantendo a privacidade da depoente ao se dispor a contar a sua histéria de vida.
Se for da vontade da depoente, a coleta das informagdes sera realizada na sua
propria residéncia, respeitando sua disponibilidade de horario para atender a

pesquisadora.

As fitas K7 gravadas durante a coleta da histéria de vida seréo transcritas na
sua integra e integra, utilizadas para fins de analise da pesquisa e serdo guardadas

e guardadas durante cinco anos sob a responsabilidade da pesquisadora.

Ao término do trabalho, os resultados da pesquisa serdo apresentados a
Secretaria Municipal da Saude, a equipe de profissionais do SAE e aos sujeitos

pesquisados, se assim o desejarem.

Os resultados da pesquisa terdo como finalidade a elaboragao e a defesa de
um artigo cientifico como conclusdao do Mestrado em Saude Coletiva da autora e
serao divulgados em revistas de cunho cientifico, apresentados em congressos e em

debates com grupos especificos.



4 CRONOGRAMA

| Atividades

| Periodo

Revisao do referencial tedrico

| Agosto de 2003 a margo de 2005

Elaboracdo do projeto de pesquisa

| Agosto de 2003 a setembro de 2004

Conclusao do projeto de pesquisa

| Setembro de 2004

- Apresentacdo do projeto de pesquisa para
qualificagcao

Setembro de 2004

- Encaminhamento do projeto de pesquisa aos
comités de ética

Setembro de 2004

Realizagao do plano piloto

| Setembro de 2004

Pesquisa de campo

| Setembro a dezembro de 2004

- Analise dos dados

Dezembro de 2004 a fevereiro de

2005
| - Elaboragao do artigo | Fevereiro a margo de 2005
| - Defesa da dissertagéo | Abril de 2005




5 ORGAMENTO

Os custos para a realizagdo desta pesquisa sao de responsabilidade da

pesquisadora e estao descritos logo a seguir.

| Material de consumo | Quantidade | Valor Unitario | Subtotal
| Pacote de 500 folhas A4 | 3 | 12,00 | 36,00

| Canetas | 4 | 1,00 | 4,00

| Disquetes | 5 | 2,00 ' 10,00

| Cartucho impressora jato de tinta | 2 | 98,00 | 196,00

| Fitas K-7 | 20 | 6,00 | 120,00

| Pilhas | 20 | 3,00 | 60,00

| Combustivel | 400 | 2,110 | 844,00

| Total do material de consumo | | | 1.270,00
| | | |

| Material permanente | Quantidade | Valor Unitario | Subtotal
| Gravador | 1 | 80,00 | 80,00

| | | |

| Servicos | Quantidade | Valor Unitario | Subtotal
' Internet | 10 | 89,00 | 890,00

| Xerox | 500 | 0,10 | 50,00

| Telefone | 100 | 0,30 | 30,00

| Digitag&o | 200 | 1,00 | 200,00

| Encadernacéo | 4 | 7,00 | 28,00

| Total do material permanente | | | 1.198,00
| | | |

| Custo total da pesquisa | Subtotal | 10% imprevistos | Total

| Material de consumo | 1.270,00 | 127,00 | 1.397,00
| Material permanente | 80,00 | 8,00 | 88,00

| Servicos | 1.198,00 | 119,80 | 1.317,80
| Total de materiais e servigos | 2.802,80
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APENDICE A

LISTA DE CONTROLE DO ANDAMENTO DO PROJETO'

1. Dados do projeto:
a) Nome: “Maes de filhos soropositivos pelo HIV/Aids: a voz e o olhar das
mulheres a partir das histérias de vida”.
b) Autor do projeto: Vania Schneider
c) Entrevistador: Vania Schneider

2. Dados da depoente:

Nome completo:

Local e data de nascimento:

Endereco atual:

Bairro Cidade:

Estado CEP Telefone:
Profissao atual: profissdes anteriores:
) Observagdes:

a
b

~— N = N

Q>0 Q0

3. Dados dos contatos

) indicacao do contato:

) data de contato:

) forma de contato:

) data (s) da (s) entrevista (s)
) local da (s) entrevista (s)

a
b
c
d
e

4. Dados do andamento das etapas e de preparo do documento final
a) primeira transcrigao:
b) textualizag&o:
c) transcrigao:
d) conferéncia:

! Roteiro adaptado do Livro de MEIHY.C. S. B. Manual de histéria oral, 2002.



APENDICE B

QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA DE HISTORIA DE VIDA

1. Conte-me sua histdéria de vida.

2. Conte-me sua histdéria como portadora do virus da Aids.



APENDICE C

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

INFORMAGAO AO SUJEITO DE PESQUISA

A mestranda em Saude Coletiva da Universidade do Vale do Rio dos Sinos —
UNISINOS Vania Schneider, sob a orientagdo da Prof? Lucilda Selli, integrante do programa
de Pés-Graduacdo em Ciéncias da Saude — Area de Concentracdo em Saude Coletiva da
UNISINQOS, esta pesquisando como as mulheres portadoras do virus HIV/Aids, maes de
filhos contaminados por este virus durante a gravidez, trabalham este problema delas e de
seus filhos. A pesquisa tem o apoio da Secretaria Municipal de Saude do Municipio de Sao
Leopoldo/RS e do Servico de Atendimento Especializado - SAE, que esta
administrativamente ligado a referida Secretaria, onde as mulheres, méaes e seus filhos
soropositivos para o HIV/Aids estao em acompanhamento.

A pesquisa tem como obijetivo “Conhecer, a partir das histérias de vida de mulheres
portadoras do virus HIV/Aids, maes de filhos soropositivos por transmissao vertical, como
constroem a sua soropositividade e a soropositividade de seus filhos”. Através do relato das
histérias de vida destas mulheres, maes acredita-se ser possivel compreender a realidade
em que elas e seus filhos estdo inseridos e identificar elementos que possam auxilia-las no
enfrentamento desta problematica.

A pesquisadora compromete-se com a confidencialidade das informagdes obtidas no
relato das histérias de vida e garante o anonimato das depoentes. A coleta da historia de
vida podera ser retomada e aprofundada, conforme a necessidade da pesquisa. Serao
agendados, para isto, novos encontros com local, data, horario combinados previamente
com a depoente, respeitando a sua disponibilidade. Para participar desta pesquisa, sera
necessario a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, em duas vias,
ficando uma com a pesquisadora e a outra com a depoente. As informacgdes obtidas durante
a coleta dos dados das histérias de vida ndo poderao servir para prejudicar a mulher, mae e
seu filho. A mulher pode retirar-se da pesquisa em qualquer momento, sem nenhum 6nus
para sua pessoa € nem ao seu filho. Recebera todos os esclarecimentos necessarios antes
e no decorrer da pesquisa. Os resultados da pesquisa serdo devolvidos as participantes,

antes de sua publicagio.
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CONSENTIMENTO DO SUJEITO DE PESQUISA

Compreendi o objetivo e a metodologia da pesquisa e estou disposta a participar

como depoente contando a minha histéria de vida.

Assinatura da mulher, mae depoente.

Assinatura da Pesquisadora responsavel pela pesquisa.

Pesquisadora: Vania Schneider
Telefones de contato: - residencial — 590 40 34
- celular — 91125692
Orientadora: Prof® Dr° Lucilda Selli
Telefone de contato: celular — 99580391
Universidade do Vale do Rio dos Sinos — UNISINOS
Av. UNISINOS, 950
93001- 970 SAO LEOPOLDO (RS)
Telefone do Comité de Etica da UNISINOS: 590.3333 (ramal 3203)
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ANEXO A

AUTORIZAGAO DA SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DO MUNICIPIO DE

SAO LEOPOLDO/RS PARA REALIZAGAO DA PESQUISA.






ANEXO B

RESOLUGAO DE APROVAGAO DO PROJETO PELO CEP-UNISINOS






Relatério de Pesquisa




1 TRAJETORIA METODOLOGICA

O problema de pesquisa deste trabalho teve suas primeiras reflexdes no
cotidiano profissional da pesquisadora. Trabalhando como enfermeira na Unidade de
Terapia Intensiva (UTI) do Hospital da Crianga Santo Antonio, de Porto Alegre-RS, a
pesquisadora viveu e conviveu com momentos de profundo sofrimento de familias,
por causa das doencas de seus filhos, que, por vezes, se encontravam em risco de
vida iminente. No convivio com essas criangas, uma situagdo chamou-lhe a atengao
em especial: a soropositividade de mulheres para o virus HIV/Aids, que tiveram o
seu diagnostico revelado, a partir do diagnéstico de seus filhos, por ocasiao de sua

internacédo na UTI.

As mulheres, neste contexto, se deparavam com a sua condigdo de
soropositivas para o virus HIV e, como méaes, se confrontavam com a sindrome da
Aids da crianga desencadeada pelo virus. Ao mencionar a mulher e a mae, fala-se
da mesma pessoa, que se encontra com o HIV/Aids, e das implicagcbes da

contaminacao delas e de seus filhos.

Ao acompanhar, de perto, este duplo sofrimento, surgiu a pergunta: Como é
que estas mulheres, maes, constroem sua soropositividade e a soropositividade de

seus filhos?
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Com esta problematica, buscou-se a resposta, costurando diferentes retalhos
das historias de vida das depoentes deste estudo, que tém enredos semelhantes as

historias escutadas no hospital.

1.1 O METODO

Este estudo esta centrado no enfoque qualitativo, tendo como método de
pesquisa a historia de vida. A técnica utilizada para a coleta de informacdes foi a
entrevista de historia de vida, composta de duas questdes norteadoras: (1) conte-me

sua histdria de vida, (2) conte-me sua histéria como portadora do virus da Aids.

As metodologias de pesquisa qualitativas sdo “...] aquelas capazes de
incorporar a questao do SIGNIFICADO e da INTENCIONALIDADE como inerentes
aos atos, as relagées e as estruturas sociais, sendo essas ultimas tomadas tanto no
seu advento quanto na sua transformacdo, como construcbes humanas

significativas” (MINAYO, 2000, p. 10) [com grifo no original].

Em funcdo da realidade social em que as mulheres, que sao sujeitas do
estudo, estdo inseridas, em virtude da sua condi¢cdo de soropositivas, optou-se pelo
meétodo da histéria de vida, porque possibilita a narrativa das suas historias de vida

com liberdade, trazendo imbricadas as questdes relacionadas ao HIV/Aids.

A entrevista de historia de vida tem seu valor quando
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[...] seu objetivo ndo é a busca de informagdes ou evidéncia que valham por
si mesmas, mas sim fazer um registro “subjetivo” de como um homem, ou
uma mulher, olha para trds e enxerga a prépria vida, em sua totalidade, ou
em uma de suas partes. Exatamente o modo como fala sobre ela, como a
ordena, a que da destaque, o que deixa de lado, as palavras que escolhe, e
que sao importantes para a compreensao de qualquer entrevista
(THOMPSON, 2002, p. 258).

Para a realizagdo desta pesquisa foram ouvidos nove relatos de histéria de
vida do universo de trinta e seis (36) maes que atendiam aos critérios de incluséo no

estudo.

Conforme Minayo (2000), a pesquisa qualitativa ndo usa como norma a
amostragem numeérica, e sim a capacidade de refletir o contexto em suas multiplas
dimensdes. Sendo assim, na abordagem qualitativa, a escolha dos sujeitos é
intencional, em virtude do objeto de estudo; considera as informagdes reincidentes,
porém nao ignora informagdes impares importantes e com potencial explicativo;
entende como fundamental a diversidade de informagdes, possibilitando a
apreensado de semelhancgas e diferencgas; e preocupa-se em escolher o local e o
grupo a ser pesquisado que tem as caracteristicas que se pretende conhecer com a

pesquisa.

A proposta desta pesquisa foi compreender a constru¢cao da soropositividade
HIV/Aids de mulheres, maes, e de seus filhos igualmente contaminados pelo mesmo
virus, perceber elementos que possam auxiliar no cotidiano dos profissionais da
saude e propor estratégias de intervencao para atuar em prol da promog¢ao da saude

e qualidade de vida destes sujeitos, bem como de suas relagdes.
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1.2 O CONTATO COM O SAE E COM AS DEPOENTES

A opcao por realizar o estudo na cidade de Sao Leopoldo-RS teve como
razao a valorizacdo do local de residéncia da pesquisadora, a inser¢cao da
Universidade do Vale do Rio dos Sinos - UNISINOS na comunidade, a caréncia de

estudos relacionados ao tema HIV/Aids e a alta prevaléncia do agravo no municipio’.

O processo iniciou pelo contato com a Secretaria de Saude do municipio, que
prontamente disponibilizou o Servigo de Assisténcia Especializado (SAE), pois € o
unico servigo de referéncia na cidade para prevengao, diagndstico e tratamento do

HIV/Aids.

A pesquisadora teve o cuidado de ser apresentada para a equipe técnica do
SAE pela assistente administrativa da Secretaria de Saude do municipio, para,
assim, comecar a familiarizar-se com a dindmica de funcionamento do servigo e a
coletar as primeiras informagcdes sobre o0s possiveis sujeitos de pesquisa e a

possibilidade de entrar em contato com os mesmos.

O primeiro passo foi a identificacdo do numero de criangas € do numero de
mulheres, maes em acompanhamento no SAE. Este processo aconteceu de
dezembro de 2003 até fevereiro de 2004 e foi realizado pela analise de todos os
prontuarios das criancas e das respectivas maes. Ao terminar esta etapa,

identificaram-se 166 criangas em acompanhamento no servigo. Destas, 44 foram

' Mais detalhes ver: ASPA — Apoio Solidariedade Protegdo AIDS. Disponivel em:

<http://www.aspa.org.br> Acesso em: jun. 2005.
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diagnosticadas segundo os critérios do Ministério da Saude (2004), e, deste total, 36

tinham suas méaes vinculadas ao SAE.

Estas 36 maes foram a referéncia para a composicdo da amostra do estudo,
pois atendiam os critérios de inclusdao previamente definidos, que sdo: mulheres,
maes soropositivas de filhos também soropositivos por transmissao vertical; criangas
com idade superior a 18 meses e menores de 13 anos, com a soropositividade
confirmada, de acordo com os critérios estabelecidos pelo Ministério da Saude
(2004); residentes no municipio de Sao Leopoldo/RS; mae e filho deveriam estar em

acompanhamento no SAE.

Para familiarizar-se com a populagdo a ser estudada, a pesquisadora
frequentava o servico no periodo em que as maes traziam os filhos para serem
atendidos pelo pediatra. A dindmica utilizada seguia uma estratégia previamente
elaborada, que consistia em chegar ao servigo, conversar com os profissionais,
consultar a agenda do pediatra para identificar as criangas que ele estava
aguardando e confirmar se suas maes atendiam os critérios para participar do
estudo. Em seguida, ia para a recepg¢ao do SAE, onde permanecia com a finalidade
de conversar com as pessoas que esperavam pelo atendimento. A aproximag¢ao com
as maes aconteceu pelo vinculo estabelecido com as criancas, pois se procurava
interagir com elas, abordando assuntos que eram do mundo delas. Nas ocasides em
que a pesquisadora ia até o SAE, levava lapis colorido e um caderno (Diario de
Campo) que servia para destacar folhas para as criangas desenharem e colorirem,
como também para as anotacdes pertinentes a pesquisa. A relacdo com as criancas
abriu caminho para o contato com as maes, que se mostravam receptivas e

dispostas a conhecer a pessoa que estava “brincando” com seus filhos. Quando as
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maes se aproximavam um pouco mais, a pesquisadora mencionava o estudo que
estava realizando e sondava o interesse delas em participar. Neste primeiro contato,
a questao da soropositividade ndo era abordada diretamente, apenas o interesse no
relato de sua historia de vida. A opcéao pelo local, data e horario para a realizacao da
entrevista ficava a critério da mulher. Para surpresa da pesquisadora, o local eleito
pela maioria das depoentes foi a sua residéncia, exceto uma delas, que optou pela

entrevista no préprio SAE, durante o atendimento psicoldgico do filho.

Os convites foram feitos a medida que os vinculos se estabeleciam. Todas as
mulheres que foram convidadas aceitaram contar a sua histéria de vida, totalizando
9 participantes da pesquisa. No contato realizado no SAE, forneciam seu endereco e
um telefone para contato, que, algumas vezes, nao era de sua propriedade, e sim de
alguém préximo, como vizinha ou familiar. Para agendar a visita, utilizava-se o
telefone. No caso das mulheres que nao tinham acesso ao telefone, a pesquisadora
ia até a casa delas para combinar o horario a fim de realizar a entrevista. Um
cuidado que se tomou foi de sempre cumprir as combinacdes assumidas com as
depoentes. Duas mulheres ndo se encontravam em casa, porém deixaram recado
com os filhos, dizendo que havia acontecido um imprevisto, mas que estavam
disponiveis para conversar em outro momento. Assim, era agendado novo encontro,
ocasido em que elas se desculpavam, alegando situagdes inadiaveis para resolver,
como [...] fui buscar medicagdo que estava no final (Rosa) e [..] tive que marcar

hematologista para o Henrique. S6 pode ser hoje de manha. (Tulipa)

Esta etapa de estabelecimento de contato com os sujeitos da pesquisa

aconteceu de setembro a dezembro de 2004. Concomitantemente, ja se



66

organizavam as agendas de visitas, porém elas estenderam-se até fevereiro de

2005, quando houve a ultima entrevista.

1.3 A COLETA DAS HISTORIAS DE VIDA

Antes de iniciar as visitas as depoentes, realizou-se uma entrevista como
“piloto”, que mostrou-se suficiente para validar a técnica de coleta de informacodes e
entender que uma questao norteadora atenderia a proposta do estudo: (1) conte-me

sua histdéria de vida.

A coleta das histérias de vida seguiu trés etapas: a pré-entrevista (o
agendamento), a entrevista (a entrevista em si) e a pos-entrevista (a transcrigao e
compilagado das informagdes), e foram acompanhadas por uma lista de controle do

andamento do projeto [ver projeto] (MEIHY, 2002).

Todo o processo de coleta de informacgdes foi realizado pela pesquisadora,
desde o agendamento até as entrevistas de histéria de vida, bem como o tratamento

e a analise dos dados.

Os registros foram feitos no Diario de Campo que acompanhava a
pesquisadora e foi utilizado para descrever a comunidade onde moravam as
depoentes, a residéncia e caracteristicas familiares e os aspectos objetivos e
subjetivos que eram observadas no contexto da pesquisa. As narrativas eram

gravadas, procurando-se nao afetar a espontaneidade dos interlocutores.
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No dia da entrevista, conforme escolha da depoente, explicava-se,
detalhadamente, no que consistia a pesquisa, o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido — TCLE? e solicitava-se autorizagdo para gravar os relatos em fita K7.

E importante mencionar que trés depoentes ndo permitiram que a entrevista
fosse formalizada, pois comecaram a relatar a sua histéria de vida nos primeiros
instantes da visita. Nestas situagdes, utilizou-se o Diario de Campo para registrar as
primeiras falas, e assim que surgiu uma possibilidade se pediu permissao para
gravar os relatos. Nao houve recusa ou constrangimento quanto a utilizacdo desta
forma de registro. Procurava-se deixar o aparelho gravador fora do raio de visdo da
depoente, com o intuito de n&o desviar a sua atencdo do relato e evitar
acanhamento. As entrevistas duravam, em média, duas horas, e 0 seu enredo se
desenvolvia sobre a soropositividade para HIV/Aids. A mulher pesquisada
interrompia a entrevista e mudava o curso da fala, quando aparecia alguém da
familia ou algum filho que, na compreensao da depoente, ndo deveria compartilhar o
que estava sendo contado. Ela retomava, porém, a narracdo assim que se via

sozinha, novamente, com a pesquisadora.

Os depoimentos das mulheres, ao serem convidadas a contar a sua histéria
de vida, iniciavam o relato da histéria a partir do momento em que se deparavam
com a soropositividade do HIV/Aids delas ou de seus filhos, inclusive aquelas que
comegavam a falar sobre o assunto sem a apresentagao prévia do tema pela

pesquisadora.

20 projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade do Vale do Rio dos Sinos — UNISINOS (Resolugéo 066/2004).
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As entrevistas eram finalizadas pelas préprias depoentes no momento em que
acreditavam ter contado sua histéria de vida. A pesquisadora agradecia pela

participacao e disponibilidade em compartilharem as suas vidas.

Sabe-se da importancia da nao-interferéncia da pesquisadora no momento da
coleta de informacdes; no entanto, foi impossivel ndo se deixar tocar pelos relatos

destas mulheres e pelas diferentes manifestacdes durante a pesquisa.

No decorrer das coletas de informagdes, iniciou-se a transcricdo das fitas
gravadas, na integra, preservando todos os detalhes das falas. Este procedimento
foi realizado pela propria pesquisadora, por causa da proximidade que teve com os
relatos e a familiaridade com todas as nuances das entrevistas e com o contexto em
que aconteceram. Conforme Thompson (2002), a pessoa que grava a fita € a mais

capacitada para garantir a precisao da transcrigao.

Os relatos das histérias de vida, complementados com os registros do Diario

de Campo, compuseram a base para a etapa posterior da pesquisa.

1.4 ANALISE E INTERPRETAGAO DAS FALAS

Apos a familiarizacdo com as informagdes compiladas durante e apds a
pesquisa de campo, iniciaram-se a analise e a interpretacao do material disponivel

para ser explorado.
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Optou-se pela forma de “analise de conteudo”, e, apds exaustiva manipulagao
das informacbes, entendeu-se como mais adequada a técnica de analise de

conteudo tematica (BARDIN, 1977; MINAYO, 2000).

Segundo Bardin, a andlise de conteudo pode ser definida como:

Um conjunto de técnicas de analise de comunicacéo, visando a obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteudo das
mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitem a inferéncia de
conhecimento relativa as condicdes de produgdo / recepcdo destas
mensagens (1977, p. 42).

A técnica de analise de conteudo tematico, utilizada para a analise e
interpretacdo das informacdes desta pesquisa, consiste num feixe de relagdes,
podendo ser apresentado por uma palavra, uma frase, um resumo (MINAYO, 2000).
Conforme Bardin, (1977, p. 105), “o tema é uma unidade de significacdo que se
liberta naturalmente de um texto analisado segundo critérios relativos a teoria que

serve de guia a leitura”.

A analise tematica consiste em descobrir nucleos de sentido ou unidades de

significado pertinentes ao objeto de analise em questdo (MINAYO, 2000).

A analise do material iniciou com a leitura flutuante das falas, com o intuito de
deixar-se impregnar pelo conteudo. Em segundo lugar, ordenou-se o material,
observando algumas normas de validade, como exaustividade, representatividade,
homogeneidade e pertinéncia. A seguir, comegou-se a determinagdo das unidades
de registro, que deram origem aos temas a serem analisados e trabalhados

(MINAYO, 2000).
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Com a decodificagao das unidades de registro, emergiram trés temas a serem
explorados e discutidos no decorrer deste relatério: situacdes de vulnerabilidade
vivenciadas pelas mulheres, maes, consigo mesmas e com seus filhos; estratégias
de enfrentamento da epidemia do HIV/Aids das mulheres; atitudes de cuidado das

maes que relataram suas histérias de vida.

1.5 OS RESULTADOS

1.5.1 Quem sdo as depoentes’

AH! o que néo falta nesta casa é crianga” ( Margarida).

Inicia-se a apresentagdo dos resultados da pesquisa pela sintese das
histérias de vida® das nove mulheres entrevistadas, das quais oito® compdem a

populagao do estudo.

Margarida, 39 anos, moradora do bairro Feitoria Cohab, nasceu no interior do
estado do RS. Trabalhou como garconete. Atualmente, ocupa-se dos afazeres
domésticos. Estudou até a quinta série do ensino fundamental. Tem companheiro

estavel (& vitva do primeiro marido). E mae de cinco filhos, tendo o mais velho 23

® Todas as depoentes tiveram seus verdadeiros nomes ocultados para preservar o seu anonimato,
sendo-lhes atribuidos pseuddnimos (nomes de flores).

* As apresentacdes das histérias de vida seguem a ordem em que aconteceram as entrevistas.

® Utilizaram-se somente oito entrevistas para a analise e interpretagao, porque uma das depoentes
tinha somente trés meses de diagndstico, ocorrido por ocasido da morte do marido. E o filho é
soropositivo, no entanto estava em processo de definicdo de terapéutica.
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anos. Na ocasiao, ela estava gravida de nove meses do sexto filho. Os dois filhos
mais velhos sdo do primeiro marido, e os outros trés e o que ela estava esperando
sdo do segundo relacionamento. Soube da soropositividade para o HIV/Aids com a
doenca da filha, diagnosticado no primeiro ano de vida. Hoje a menina estd com 7
anos. O diagndstico da crianga levou os demais membros da familia a investigacao.
Os resultados apontaram que Margarida, o companheiro e o filho de 12 anos
também estavam contaminados. As duas criancas soropositivas para o virus sao do

segundo relacionamento.

Atualmente, os quatro membros da familia estdo fazendo tratamento com a

terapéutica antiretroviral e estdo com a doencga controlada.

Margarida ndo tem idéia de como ocorreu o contagio. Nega o uso de drogas
injetéweis6 por ela e por seu atual companheiro, mas relata que o parceiro que
faleceu era usuario de drogas injetaveis. Quando falou da gravidez, disse que
aconteceu por um “"descuido”, pois ndo usava método contraceptivo e o preservativo
sO € usado excepcionalmente. “O nome escolhido para o bebé que vai nascer é
Vitéria”. Mencionou que as criangas nao sabem que tém HIV/Aids, e que esta

preparando-as para contar-lhes, mas ndo sabe como.

Violeta, 34 anos, moradora do bairro Sdo Miguel, paralelo ao valdo da rua
Jodo Corréa, nasceu no interior do estado do Parana. Trabalha como diarista,
fazendo faxina trés vezes por semana (quando estd em condi¢gdes de saude).

Estudou até a sexta série do ensino fundamental. E vidiva do primeiro companheiro e

® Refere-se a drogas ilicitas.



72

esta separada do segundo. E mae de cinco filhos, tendo o mais velho 18 anos e o
mais novo oito. Os trés filhos mais velhos sdo do primeiro relacionamento, e os dois
mais mogos, do segundo e Ultimo relacionamento estavel. Soube da
soropositividade, quando adoeceu; apdés inumeras internacdes hospitalares,
diagnosticaram a sindrome da Aids. Apds o restabelecimento de sua saude, levou os
filhos para fazer o exame, que resultou no diagndstico do virus HIV no filho mais
mog¢o. O primeiro marido morreu com Aids; do segundo, ela desconhece o
diagndstico. Contou que ambos sdo usuarios de drogas injetaveis, de que, no

entanto, ela nunca fez uso. Atualmente, esta sozinha, sem companheiro.

Violeta e seu filho estao fazendo tratamento com antiretrovirais e estdo com a
doenca sob controle. Citou que o filho desconhece que tem o virus HIV, mas esta
contando aos poucos que ele tem um “bichinho no sangue” e que tem que tomar

medicagao para controla-lo.

Rosa, 31 anos, moradora do bairro Campina, nasceu no interior do estado do
RS. E funcionaria da Prefeitura do municipio de Sao Leopoldo na fungdo de auxiliar
de servigos gerais. Atualmente, esta em licenca de saude. Estudou até a quinta série
do ensino fundamental. E separada do primeiro marido, mas tem companheiro
estavel. E mae de trés filhos, a mais velha, filha do primeiro relacionamento, tem 14
anos, a de sete anos é filha de um relacionamento casual e a mais mocga, filha do
atual companheiro, faleceu aos quatro meses; teria dois anos. Soube da
soropositividade dela no pré-natal, aos sete meses de gestagao. A crianga nasceu a
termo, mas logo apds adoeceu e morreu. Passados dois anos do falecimento desta

filha, Rosa resolveu fazer o exame na do meio, o0 que confirmou a sua
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soropositividade. Atualmente, a menina estd em tratamento com a terapia

antiretroviral.

O companheiro com o qual vive hoje é, igualmente, soropositivo. O casal
conhece o diagnéstico ha quatro anos. A depoente disse que né&o tinha certeza da
forma e ocasido do contagio e enfatizou que nem ela, nem seu parceiro eram
usuarios de drogas injetaveis. Rosa afirmou que ela ndo tolerava os medicamentos,

€ 0 companheiro nao precisava usar.

A filha desconhece a sua condicdo de soropositiva, e a mae acredita que s6
deva contar, quando ela tiver mais idade, talvez com 10 ou 12 anos. Rosa esta
preparando a menina que esta ingressando na primeira série do ensino fundamental,

para iniciar o ano letivo.

Begobnia, 27 anos, moradora do Jardim Fénix, nasceu no interior do estado do
Rio Grande do Sul. E proprietaria de um atelier de casacos de couro que fica nos
fundos de sua casa, onde trabalha. Estudou até a quinta série do ensino
fundamental. Tem relacionamento estavel. Era separada e viluva do primeiro
companheiro. Tem dois filhos, um de cada casamento. Soube da soropositividade
com a doenga do filho mais velho, quando ele tinha cinco anos; hoje esta com 12.
Apods o diagndstico Begbnia, o companheiro e o filho mais mogo fizeram os exames.
Os resultados confirmaram a soropositividade da mulher e a soronegatividade dos
outros dois. Reforgou que, a partir deste momento, adotaram (o casal) o preservativo
como algo imprescindivel nas relacbes sexuais e que o marido faz os exames
periodicamente. Mencionou que o primeiro companheiro era usuario de drogas

injetaveis e que morreu com Aids. Ela afirmou que nunca usou drogas injetaveis.
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Relatou que né&o falou com o filho sobre o seu status soroldgico, porém acredita que
ele desconfia, porque ja sabe ler e consegue associar as idas ao SAE e o uso do
medicamento. Disse que ndo sabia como abordar o assunto com o filho. Begbnia
declarou que o filho faz o tratamento conforme a orientacdo médica assistente, e

que ela, porém, nao consegue tomar a medicagao.

Dalia, 19 anos, moradora do bairro Cohab Duque, proximo aos trilhos do
metrd, nasceu no municipio de Sao Leopoldo. Trabalhava como baba, hoje faz os
afazeres domeésticos, cuida das criancas e reside com sua méae. Estudou até a sexta
série do ensino fundamental. E separada do companheiro e, atualmente, nio tem
parceiro; esta sozinha. E mae de dois filhos, o mais velho tem quatro anos e o mais
moco, trés meses. Buscou fazer o exame do HIV, porque estava desconfiando dos
episodios recorrentes de pneumonia do companheiro. E o resultado positivo levou a
investigacdo com seu filho mais velho e seu ex-companheiro, 0 que confirmou a
soropositividade de ambos. A gravidez do segundo filho aconteceu por descuido; ela
mencionou que usava preservativo s6 de vez em quando e também nio usava outro
método contraceptivo. Fez o tratamento profilatico durante a gestagao e no parto. O
status sorologico desta crianga ainda nao € conhecido. Ela relata que desconhece o
uso de drogas injetaveis pelo ex-companheiro e que ela propria também nunca

usou.

Atualmente, Dalia, seu filho e o pai da crianga, estdo fazendo tratamento com
terapéutica antiretroviral e estdo com a doenga sob controle. A crianga desconhece a

sua condicao soroldgica, e a mae disse que ndo tinha nogado de como contar.
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Orquidea, 25 anos, moradora do bairro Santo André, nasceu na grande Porto
Alegre. Dedica-se aos afazeres domésticos e ao cuidado dos filhos. Estudou até a
quarta série do ensino fundamental. Esta casada desde os 17 anos, tem uma filha
de oito anos, um menino de seis anos, outro de um ano e quatro meses e uma
menina de quatro meses. A familia se deparou com o HIV/Aids por ocasido da
doenca da filha mais velha, no primeiro ano de sua vida. O diagndstico da menina
levou os demais membros a fazer os exames, que revelaram o contagio do casal, e
0 exame do menino apresentou resultado negativo. As duas criangas mais mogas
ainda ndo tém o status soroldgico definido. Orquidea relatou que a gravidez
aconteceu por puro relaxamento, pois usavam preservativo em raras ocasioes, € ela

nao utilizava outro método de contracepg¢ado complementar.

Ela também informou que o marido € usuario de drogas injetaveis ha muitos

anos, que ela, porém, nao compartilhava do vicio.

Assegurou ainda que a filha ndo sabia da sua soropositividade, achando ser
precoce falar sobre o assunto com a menina, porque, segundo ela, isso deveria ser

feito quando a filha tiver mais idade; que nao sabia como iria fazer.

A filha faz tratamento conforme prescrito pelo médico assistente, porém

Orquidea nao usa os medicamentos, porque nao os tolera, sente mal-estar.

Tulipa, 34 anos, moradora da Vila Bras nasceu no interior do RS. Trabalhou
numa fabrica de calgados. Atualmente, é do lar, opgao feita apés o casamento.
Estudou até terceira série do ensino fundamental. Tem companheiro estavel. E mae

de quatro filhos, sendo todos deste relacionamento. Ficou sabendo da
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soropositividade durante o pré-natal da filha mais mocga, hoje com quatro anos. Com
o diagndstico de Tulipa, o marido e os demais filhos fizeram o exame, que confirmou
a contaminagao do marido e do segundo filho. Tulipa, seu marido e o filho fazem o

tratamento, e a doenca esta sob controle.

Ela relatou que desconhecia o uso de drogas injetaveis pelo marido, como

também negou ser usuaria.

Afirmou que ainda nao falou com o filho sobre seu status sorolégico, que, no
momento, esta se preocupando com a entrada dele na escola; que acreditava ainda

nao ter chegado o momento, porque 0 menino € muito novo.

Azaléia, 29 anos, moradora da Vila Antbnio Leite, natural do interior do estado
do RS. Trabalhou numa fabrica de calgados até o casamento. Hoje € do lar e recolhe
papel/plastico para reciclar e vender. Estudou até a terceira série do ensino
fundamental. E mae de trés filhos, o mais velho tem oito anos e 0 mais mogo tem
quatro, todos do atual relacionamento. Ficou sabendo da soropositividade com a
doenca do filho do meio, que tem seis anos. Na ocasido, estava no sétimo més de
gestacado do filho mais mogo. Ao realizar o exame na filha mais velha, o resultado
deu negativo. Ela informou que o marido, até o0 momento da entrevista, ndo tinha
feito o exame especifico, embora, periodicamente, doe sangue para saber se é
portador do virus HIV, pois acredita que o banco de sangue va comunicar-lhe a

soropositividade, caso o exame que faz |a dé positivo, 0 que até hoje ndo aconteceu.
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Azaléia relaciona a sua soropositividade a um relacionamento casual que teve
antes do casamento com um colega de trabalho. Ha algum tempo ela ficou sabendo

que o seu ex-colega morrera com Aids.

Ela expressou que seguia rigorosamente o tratamento prescrito ao filho,

porém que ela nao tomava medicacao, porque nao a tolerava que fazia mal.

Enfatizou que estava preocupada com o momento em que teria que contar ao
filho o seu status soroldgico; que estava se preocupando com a entrada do menino

na escola.

Falou com muita emog¢ao, quando disse que o resultado do exame do filho

mais mogo dera negativo.

Astra, 29 anos, mora na casa da sogra, no bairro Santa Marta, € natural de
Porto Alegre. Atualmente, estda desempregada. Estudou até a sexta série do ensino
fundamental. E viava ha trés meses. Tem trés filhos, o mais velho tem oito anos, o
do meio, cinco € 0 mais mogo, um ano de idade. Soube da sua condicido de
soropositiva, apés a doenca e morte de seu marido de Aids. O filho mais velho
também € portador do virus HIV. O menino de cinco anos ndo € portador negativo e

0 mais novo com o status sorolégico ainda nao definido.

Astra informou que o marido era usuario de drogas injetaveis e que ela

também usou por um periodo.



78

Optou-se por nao usar esta histéria no estudo, por entender que a depoente

ainda estava trabalhando com o diagndstico e o luto pela morte do marido.

E preciso ressaltar que esta também foi a Unica mulher que escolheu ser
entrevistada no SAE, porque n&o tinha casa onde morar, precisando ficar de favor

na casa da sogra.

1.5.2 O contexto das depoentes

Eu combinei com o meu irm&o para ele levar as criangas de casa

quando tu chegar. (Dalia)

As entrevistas levaram a pesquisadora a alguns bairros pobres e outros
abaixo da linha da pobreza do municipio de Sao Leopoldo, Rio Grande do Sul, para
ouvir as histérias de vida de mulheres que viviam e conviviam com o virus

HIV/Aids.

Todas as entrevistas analisadas no estudo foram realizadas nas casa das

depoentes.

As mulheres se preparavam para receber a pesquisadora. Isso ficava
evidente na arrumacao da casa, nas atividades programadas para as criangas para
que nado estivessem nas proximidades durante a entrevista. Em algumas

residéncias, as criangas nao estavam em casa, outras, imediatamente, eram
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encaminhadas para brincadeiras, tarefas, ocupacgdes fora do dominio doméstico,

dando liberdade a mulher de contar a sua histéria de vida.

As entrevistas eram, em sua grande maioria, realizadas na cozinha, a mesa
das refeigcdes, ou na sala de visita. As residéncias tinham uma certa semelhancga,
quanto a area fisica, infra-estrutura, moveis e eletrodomésticos. As casas tinham, em
geral, a cozinha e a sala de visitas num mesmo ambiente, de um a dois quartos e
banheiro. Percebia-se que foram construidas por etapas, uma peca por vez. O
mobiliario era tipico dos suburbios, tendo uma mesa de férmica com quatro cadeiras,
dispostas na cozinha, coberta por um guardanapo de croché, um vaso de flores
artificiais, um balcdo com pia, geladeira, fogdo com quatro queimadores e a chaleira
esperando para aquecer a agua para o chimarrao, cujos apetrechos (cuia e bomba)
estavam presentes em muitas casas. Observou-se que o local era imaginariamente
dividido em cozinha e sala de visitas. No que seria a sala ficavam o sofa com uma
manta muito colorida e uma estante que acomodava televisdo, aparelho de som e
uma série de objetos, como porta-retratos com fotos da familia ou pessoas amigas,
bibelds, figuras de santos, revistas e brinquedos das criangas como bonecas e
carrinhos. Na entrada para os quartos, ndo havia portas. Em varias casas, eram
utilizadas cortinas igualmente coloridas para criar uma certa privacidade, além do
pano. Os banheiros ficavam nos “puxadinhos”, fora da casa principal, no mesmo

local do tanque de lavar roupa.

Uma casa, em especial, chamou a atengédo da pesquisadora: construida num
terreno baldio, de madeira, com frestas entre as tabuas, tanto na parede como no

chao, sendo possivel enxergar as casas préoximas. Muito humilde.
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A depoente, antes de comegar a entrevista, perguntou: Tu te importa se eu
fechar a janela? Eu tenho medo que os vizinhos escutem o que tenho a dizer
(Rosa). E nesta casa, na cozinha, perto da porta da rua, estava gravado, riscado na
parede de madeira: dia 06 eu peguei e dia 11 comecei a tomar o remédio. A
depoente gravou na parede a data do diagndstico do HIV, num local visivel para o

seu raio de visao.

A pesquisadora, ao visitar as mulheres, populacdo deste estudo, entendeu
que esta foi a melhor forma de coletar as histérias. As depoentes mostravam
tranquilidade e espontaneidade em contar as suas histérias de vida. Estavam em

Sua casa.

E também ficou claro quao importante era aquele momento para estas
mulheres e o que significava para elas estarem contaminadas pelo virus HIV/Aids.
Os depoimentos eram carregados com um turbilhdo de sentimentos manifestados

por lagrimas, tristeza, medo, ressentimentos, esperanca e expectativas.

Ao final da entrevista, complementavam, em sua maioria, com palavras
semelhantes a estas: [...] espero que a minha entrevista tenha ajudado a tua

pesquisa e possa ajudar outras pessoas que vivem o mesmo problema.

Uma frase, referida por todas as depoentes no momento em que se
despediam, teve profundo significado para a pesquisadora: [...] que bom que tu veio
conversar comigo. Eu nédo tenho ninguém para falar. E ainda reforgavam que

estariam a disposicao para encontros posteriores, se fosse necessario.
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1.5.3 O itinerario das mulheres, maes, na construgao da sua soropositividade

e da soropositividade de seus filhos

1.5.3.1 Situagdes de vulnerabilidade

[...] eu sempre digo, o que mata a humanidade ndo é a doencga, ¢ a falta
de medicamento, a falta de comida, € a ignoréncia das pessoas.

(Margarida)

A construgcao da soropositividade das mulheres, maes, para si proprias e seus
filhos, igualmente contaminados, compreende a necessidade de olhar para as
diferentes situagdes de vulnerabilidade que permeiam relatos e sao reforcadas pela

epidemia.

Para entender a dimensao da epidemia, citamos Rosen (1994, p. 83), que faz
referéncia a teoria de Virchow de que “a doencga epidémica € uma manifestagao do
desajustamento social e cultural” da humanidade. A epidemia resulta de crises
sociais, culturais, econémicas que deixam um terreno fértil para potencializar a

vulnerabilidade.

Conforme Kottow (2003), a vulnerabilidade € intrinseca a existéncia humana,
podendo, de certa forma, ser protegida pela sociedade. No entanto, a organizagao
social desigual torna a vida repleta de obstaculos e riscos, acarretando fragilidade e
vulnerabilidade para a existéncia humana. Os seres humanos podem ser afetados
pela vulnerabilidade circunstancial em decorréncia da pobreza, da falta de acesso a

educacao, das doencas e da discriminacao.
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Kottow (2003) caracteriza a vulnerabilidade existencial como primaria e a
circunstancial como secundaria. Exemplifica-se a vulnerabilidade circunstancial com

um trecho da historia de vida de uma das depoentes:

[...] meu pai casou com minha mée, a mée estava gravida, dai casou pra
me assumir, no caso hdo era meu pai, mas casou, me deu nome, tudo,
né. Com quatro anos se separaram. Ai ele agarrou, foi fazer a vida dele.
E minha mé&e veio ca, pra Campo Bom. E eu fiquei e me criei com minha
vO, até os 12 anos, dai minha avo faleceu, e eu fiquei rolando o mundo,
como diz o outro, né. [...] dai conheci um cara na firma. Ai fui morar com
o cara. E deste ali que acabei contraindo a doenca, pegando o HIV.
(Azaléia)

A epidemia do HIV/Aids é a expressao da vulnerabilidade circunstancial que
estabelece terreno fértil para a contaminacdo e disseminacdo do virus entre a
populagao. Ela é constituida de trés importantes faces, a epidemioldgica, a bioldgica,
que é priorizada pelos modelos biomédicos, e a social, que tem importantes

determinantes sociais.

Conforme Parker e Aggleton (2001), a face social da epidemia € a mais
explosiva, com respostas sociais, culturais, econbmicas e politicas a Aids. Reagdes

que vém carregadas de estigma, discriminagdo, como também de negagao coletiva.

Estes processos sociais tém estreita relagdo com os primérdios da epidemia,
quando era considerada doenca exclusiva de determinados “grupos de risco” ou dos
“outros”. Com a evolugao da epidemia, substituiu-se a designacgao “grupo de risco”
por “comportamentos de risco” e, atualmente, por “situagdes de vulnerabilidade”

(AYRES et al., 1999; AYRES et al., 2004). O confronto com a epidemia do HIV/Aids
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€ percebido pelas depoentes como uma realidade essencialmente distante do

cotidiano pessoal.

[...] Bah! Fiquei louca, né. Nunca ia passar na tua cabega. Os outros
tém, eu ndo. Acontece com os outros, comigo ndo. Tu sempre pensa
assim, né? Nunca imagina que, com a propria pessoa, vai existir aquilo

ali. Fiquei quase maluca. Entrei em desespero. (Begdnia)

Com o diagndstico positivo, o individuo € jogado para a histdria pregressa do
HIV/Aids e para os estigmas a ela associados. Depara-se com os desafios que,
necessariamente, tera que enfrentar e com os quais tera que aprender a conviver.
Isso implica trabalhar o curso da doenca em si e as repercussdes entre as pessoas
com as quais convive, que poderdo, igualmente, sofrer as consequéncias da
epidemia. A mulher depoente associa a possibilidade de ser contaminada ao ser
participe de um grupo, erroneamente definido como “grupo de risco”, exposto ao
contagio do virus. E, dessa forma, se refere ao “outro”, ela ndo se inclui, por
entender que tem comportamentos que a protegem da contaminagao pelo virus, pois
as imagens ligadas a epidemia da Aids eram dos marginalizados, inicialmente
homossexuais, prostitutas, presos, “drogaditos” e pessoas moradoras de rua

(FERREIRA, 1999).

Apesar de 25 anos de franca evolugdo da epidemia, as pessoas vitimadas
ainda a percebem e falam dela como sendo a doenga do “outro”. Isso foi reforgado

pelo relato da depoente.

A pandemia foi reescrevendo a sua trajetoria e disseminando-se por todos os

recantos do mundo, ignorando fronteiras geograficas, econémicas, sociais, culturais,
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religiosas. Atingindo, em propor¢des assustadoras, parcelas da populagdo outrora
entendidas como fora de risco para o virus, como os heterossexuais, entre estes as

mulheres, e, via de regra, as criangas nascidas destas relagoes.

O HIV/Aids assusta toda a pessoa que se depara com a realidade de ser
contaminada e com a necessidade de assumir tal condi¢cdo diante de si mesma, da
familia e da sociedade. Suscita o medo do estigma, do preconceito, de ndo ser
aceita pela familia, de ser vista como alguém que tem uma vida que foge dos
preceitos propostos culturalmente, moralmente pela sociedade, de sofrer as
rejei¢cdes individualmente e também extensivas a sua familia ou as pessoas amadas
e respeitadas. “A resposta social a Aids é reconhecidamente de rejeicéo, através do

panico e do preconceito” (VERMELHO et al., 1999, p. 370)

Situagao que é vivenciada e relatada pela depoente, quando a associa a
realidade de sua vida. [...] ndo tem como tu trabalhar. Aqui na minha casa fico o dia
todo sozinha, ninguém me incomoda. Na vila falam, né. Mas ninguém tem prova.
Ninguém tem certeza. Quem tem certeza é eu. E isto jamais vou dizer. Olha, é

verdade. N&o! O dia que eu morrer isto vai comigo. (Rosa)

Na concepc¢ao de Goffman (1988, p. 22), “faltando o feedback saudavel do
intercambio social quotidiano com os outros, a pessoa que se auto-isola

possivelmente torna-se desconfiada, deprimida, hostil, ansiosa e confusa”.

A epidemia social pode ser responsavel pela “morte social”’, na qual a pessoa
nao se sente parte da sociedade civil, inclusive ficando aquém dos servicos e do

apoio de que precisam (DANIEL e PARKER, 1991). O temor da epidemia, com base
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nas representagdes negativas de pessoas com HIV/Aids, reforcadas pelas metaforas
e pela linguagem usada ao falar sobre a epidemia, agudiza o medo, leva ao
isolamento dos afetados pelo virus e fortalece a exclusdo social. Em muitos casos,
esta estigmatizacao € estendida aos familiares e amigos, resultando na produgéao e
reprodugdo da desigualdade social por meio da epidemia e mesmo dentro dela

(PARKER; AGGLETON, 2001).

O contexto que circunda os soropositivos para o HIV/Aids, a estigmatizacao e
a discriminagdo podem ter origem na familia e nas comunidades locais; instituicdes
de ensino; emprego e local de trabalho; servigos de saude; programas de controle e

prevencao da epidemia, entre outros (PARKER; AGGLETON, 2001).

Assumir a condigdo de soropositivo para o HIV/Aids certamente significa
enfrentar as adversidades que acompanham a doenga, que podem ter origem e
significados diversos para cada contexto em que ocorre. A forma pejorativa do ser
“aidético”, culturalmente, significa ndo s6 estar a margem da sociedade, com
dificuldade de estabelecer relacbes e inter-relagcbes com outros soropositivos,
tornando-se mais dificil com os sorodiscordantes, como também enfrentar o
problema de saber que esta com a vida abreviada pelas complicacdes da sindrome

do HIV.

A minha mé&e diz que eu estou condenada a morte. Ela chora direto. O
preconceito. Se tu fala, tu ndo tem mais amizade. Eles te olham com
cara feia. Ficam falando de ti pelas costas. Isto que é o ruim de falar que
eu tenho Aids. Tenho HIV. Sabe? Nao tem como tu falar. Tem que ficar
para ti e pronto. Ndo tem como. Ninguém admite isto. Fulano morreu de
Aids. (Rosa)
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As mulheres, colocadas aquém da pandemia do HIV/Aids, atualmente
ocupam uma posicdo importante na prevaléncia de casos. A vulnerabilidade
feminina se perpetua, por diferentes questdes que vao além do bioldgico e
epidemioldgico. A epidemia da Aids “se alimenta das desigualdades, como as de
género e econbmica, afetando, de forma desigual, as popula¢gbes que vivem em
situacdes de vulnerabilidade causada por diversos fatores, que levam e condicionam
a opressao social” (GALVAO, 2000, p. 216). A vulnerabilidade em relagéo ao virus
atinge ambos os géneros, no entanto, para a mulher esta situagcéo € potencializada.
No caso dela, se associam fatores bioldgicos, individuais e, principalmente, sociais
que acompanham a evolugao histérica da epidemia. Para Vermelho et al, (1999, p.
370), “os papéis de género determinam os papéis sociais de homens e mulheres”.
Assim, as situacdes de vulnerabilidade das mulheres ao HIV e as possibilidades que

tém para se proteger as remetem a estas questoes.

[...] Com o poder em suas maos, o homem era caracterizado em termos de
superioridade, forga, virilidade, atividade, potencial para a violéncia e o
legitimo uso da forga. A mulher, em contraste, em termos de sua evidente
inferioridade, como sendo, em todos os sentidos, o mais fraco dos dois
sexos — bela e desejavel, mas, de qualquer modo, sujeita a absoluta
dominagéo do patriarcado. Esta extrema diferenciagao carrega consigo um
dualismo moral explicito que contribui para legitimar e reforgar a ordem
aparentemente normal na hierarquia de género (PARKER, 1991, p. 58).

O homem seguro de sua inquestionavel superioridade fisica e moral goza de
uma liberdade sexual quase que absoluta, enquanto as mulheres sdo submetidas ao

rigido controle do patriarcado (PARKER, 1991).

Desde que conhego ele, nunca mais sai com ninguém. [...] ele casou
com outras mulheres, se separou, né. Quando eu estava gravida, ele

estava com outra mulher, de repente voltou. Aquela coisa toda. E ele
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saia muito, né. A gente se separava, ele saia. Fazia festa e coisa. Eu

né&o, ndo sou disto, ndo sou assim. (Dalia)

Outro depoimento reforga a posicao de fidelidade que a mulher assumiu,
quando se comprometeu com uma relagdo conjugal e o papel que passou a
desempenhar. Como tinha que trabalhar, larguei a escola. Com 13 anos, ja estava
namorando, com 14 casei, quando fiz 15 anos nasceu minha primeira filha. Sempre

fui fiel. Mesmo sabendo que meus maridos me traiam, eu nunca tive outros. (Violeta)

A sexualidade feminina esta associada diretamente aos papéis que a mulher
vai desempenhar apés o casamento. Papéis que englobam a maternidade e o de
esposa fiel sdo exercidos sem maiores conflitos, pois sdo percebidos como
principais atributos para atingir esta realizacdo (GUIMARAES, 1996). Esta situagéo
se mantém apesar de movimentos sociais como o movimento das feministas, que
buscam romper os preceitos rigidos relativos a posicdo da mulher e a sua
sexualidade, ligados a concepgdes e conceitos da ideologia patriarcal, responsaveis
pelos posicionamentos das mulheres ndo so perante as relagées conjugais em que

estdo inseridas como também perante os seus parceiros (GUIMARAES, 1996).

As feministas introduziram o conceito de género para romper com a ideologia

do patriarcado existente até hoje na sociedade e anteriormente mencionado.

Discorrendo sobre género, Scott afirma:

[...] como uma maneira de indicar “constru¢cdes sociais” — a criagao
inteiramente social de idéias sobre os papéis adequados aos homens e as
mulheres. E uma maneira de se referir as origens exclusivamente sociais
das identidades subjetivas dos homens e das mulheres. O género &,
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segundo esta definicdo, uma categoria social imposta sobre um corpo
sexuado. (SCOTT, 1990, p. 7).

Para Guilhem (2000), questionar as relagbes de poder existente entre os
géneros assume fundamental importancia no contexto do HIV/Aids, pois significa a

possibilidade de romper com o siléncio historicamente imposto as mulheres.

Esta realidade, de certa forma, corrige a visdo deturpada que teve origem nos
primordios da epidemia da Aids, segundo a qual ela atingiria determinados grupos
de pessoas, cujos comportamentos morais e sexuais 0s colocavam na perspectiva

estigmatizada das doencas morais (GUIMARAES, 1996).

A vulnerabilidade das mulheres diante do HIV, evidenciada pelo atual perfil
de casos da epidemia, traz a baila também a fragilidade dos mecanismos
de protecdo, causada pelas limitagdes das mulheres no espago de suas
relagbes pessoais, sua inferioridade econémica e social. (VERMELHO et al.,
1999, p. 378).

Segundo O’Leary e Cheney (1993), o HIV/Aids constitui uma tripla ameaca
para a populacdo feminina. Primeiro, porque a mulher, ao ser contaminada,
compromete de forma radical a sua vida; segundo, porque pode contaminar seus
filhos durante o parto e a gestacéo; terceiro, porque, independentemente de estarem
ou ndo contaminadas, recaira sobre ela, em muitos casos, a responsabilidade de

cuidar de familiares ou mesmo conhecidos respeitados e queridos.

Com isso, a histéria ndo termina com a feminizagcdo da epidemia, pois,
concomitantemente, a ela vem adquirindo proporgdes significativas a chamada Aids

pediatrica. Atualmente, os filhos e filhas nascidas na década de 1980 e 1990 vivem e
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convivem com 0O preconceito, o estigma e as situagdes discriminatérias no seu

contexto social.

Dessa forma, sendo a mulheres vulneraveis, via de regra, as criangas que
foram ou serdo gestadas por elas tornam-se também vulneraveis ao virus. E, como
consequéncia, elas estardo diante de um problema de cunho biolégico, econdémico,

social, pelo qual, em muitas situacdes, elas assumem a responsabilidade.

Ao se perceberem soropositivas, as mulheres se deparam com o dilema de
assumir a soropositividade e o que isso significa em suas vidas. No caso das
depoentes, que sdo maes de filhos igualmente soropositivos, isso faz com que elas
admitam o problema delas e das criancas ndao sé perante a sociedade, como

também perante elas mesmas.

As criangas soropositivas preocupam as maéaes, cuidadores, a sociedade, e
profissionais da saude e da educacao, pois trata-se de um problema que deve ser
enfrentado. A introducdo da terapéutica antiretroviral possibilitou o0 aumento da
sobrevida dos filhos, que ocupam os segmentos formais de educagéao, de trabalho,
que se relacionam socialmente, seguindo os caminhos da vida. Estas criancgas,
porém, em muitas situag¢des, sdo mantidas na ignorancia de estarem contaminadas
pelo virus HIV e quando sdo informadas, isso acontece de forma deturpada e
fantasiosa. As maes destas criangas descrevem situagcdes de vulnerabilidade,
referem-se, quase unanimemente, a soropositividade como algo a ser enfrentado no
futuro, e dizem que nédo sabem como contar ao filho. Desta forma mantém o segredo
da soropositividade da crianga e dos outros membros da familia, que compartilham

da mesma situacao.
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Né&o sei ainda como contar para ele o que ele tem. Ja vai fazer 12 anos,
agora dia 20. Ele perguntou para que era o remédio. E eu disse que era
para pneumonia. Mas ele fica atento a tudo. Mas uma hora ou outra vou
ter que falar. Tenho medo de falar o nome, ele ndo entender e dizer: “Ah!

eu tenho isto”. Entendeu? E dai as pessoas rejeitarem ele. (Rosa)

Conforme Black (1994), a manutencdo do segredo representa seguranga e
protecao, pois, na crenca da mae (familia), a criangca nao seria capaz de entender e

sairia comentando a sua soropositividade.

Os problemas que afligem (pais) maes contaminadas que tém filhos
contaminados passam pela inseguranca; a possivel perda de um filho; o isolamento,
rejeicdo por parentes e conhecidos; o sentimento de culpa por ter contaminado a
pessoa amada; a angustia pelas gestacbes futuras, bem como pela preocupagao
com o futuro das criangas; o temor pela discriminagdo em escolas e meios sociais

(O'LEARY; CHENEY, 1993).

Meu maior medo é este. Quando ela tiver mocinha quem vai conversar
com ela? Dizer que ela tem que tomar o remedinho. N&o vai poder ter
um filho. Minha maior dor é esta . Ela ndo vai saber o que é ser mae.
Entendeu? E tanta complicagdo. Ndo sei nem como é que ela vai
encarar isto. Hoje ela tem sete anos. Quer dizer falar sobre isto so
quando tiver 10 anos. E sera que vou estar aqui. Entende? Quem é que
vai fazer isto por mim? N&o tem ninguém. N&o confio em ninguém, meus

irmaos so6 para maltrata ela. Eles maltratam muito ela. (Rosa).

O medo, a culpa e as diferentes vivéncias expressam que estas mulheres,
maes, mantém seus filhos em dupla situacao de vulnerabilidade. Primeiro, por serem

soropositivos para o HIV/Aids; segundo, por estarem numa relagdo de segredo e,
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decorrentemente, num contexto em que poderiam sofrer as consequéncias deste

segredo.

Conforme Berer e Ray (1997), o medo que muitas pessoas expressam em
relagdo a epidemia, leva as mulheres a terem dificuldade de assumir a sua
soropositividade e a soropositividade de seus filhos. Dessa forma, guardam a
informacgéo consigo, apesar do conhecimento da situagdo dos filhos e do que esta

em jogo.

As mulheres, maes soropositivas para o HIV/Aids e seus filhos na mesma
condicdo vivem e convivem com a vulnerabilidade, nas suas diferentes dimensdes.
Essa vulnerabilidade deve ser enfrentada para que consigam seguir a vida e, de

certa forma, dar condi¢des de vida para estas criancas.

1.5.3.2 Estratégias de enfrentamento da epidemia do HIV/Aids

Esta minha vida € uma licdo de vida e tanto. Daria uma baita novela,

acho. (risos) (Azaléia)

No processo de viver e conviver com a Aids, as mulheres fazem frente a
demandas oriundas das trés faces da epidemia. A primeira caracterizada pela
infeccdo do HIV de forma silenciosa, adentrando na comunidade; a segunda, pela
sindrome das doencas infecciosas; e a terceira face compreende a epidemia das
reagdes sociais, culturais, econdmicas e politicas (DANIEL; PARKER, 1991). Assim,

as mulheres depoentes desta pesquisa relatam as diferentes formas por elas
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encontradas para enfrentar a complexa e devastadora epidemia de HIV/Aids. O

primeiro contato com o diagnéstico fez com que elaborassem a seguinte fala:

Olha, é terrivel assim, tu acha que o mundo vai desabar na tua cabeca.
Bah! No mesmo momento eu chorava sem patrar [...]. Olha, essas coisas
assim nédo tém como explicar. E que nem se o mundo desabar na tua
cabeca e tu ndo tem como fugir daquilo ali. Mas depois, com o tempo, o
tempo mesmo vai fazer a gente pensar o contrario, rever a situagdo. E
eu, na minha situacdo, que tem trés criancas que ainda dependem de
mim, ai tu comecga a pensar diferente. Ah! Eu tenho que fazer isto porque
tenho alguém la na frente dependendo de mim e coisa. Dai fui
superando. Mas as vezes, assim mesmo, eu comego a pensar, he.
Comeco a chorar e coisa, né. As vezes, eu vejo o outro ali dormindo
[filho soropositivo], e coisa, comego a pensar. Bah! Varios problemas

pela frente, tenho que segurar. (Azaléia)

A epidemia do HIV/Aids toca a vida destas mulheres de forma avassaladora,
desestabilizando os referenciais de vida. E exige-lhes esforgos, muitas vezes,
extremos, para que consigam seguir em frente e refazer sua histéria e sua vida,

tendo como estimulo os seus filhos.

[...] depois de um ano, inventai de fazer um exame na Renata. Porque
Jamais imaginei que ela tivesse. E fiz e deu positivo. E aquilo sim, aquilo
me desesperou. Fiquei louca, porque ela é tudo que eu tenho. A Renata
€ a minha vida. E olha, ndo é facil. Ndo tenho mais alegria. Eu s6 choro.
Mas né&o adianta, né. Tem que viver. E eu t6 vivendo para cuidar dela.
Eu so6 sei dizer que é horrivel. Porque os filhos da gente é tudo que a

gente tem. E sé isto que mais me doi. E ela. (Rosa)

Essas falas estdo de acordo com a pesquisa apresentada por Santos e

Munhoz (1996), que, ao proporcionar um espago de expressdo e escuta para as
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mulheres contaminadas pelo virus HIV/Aids, perceberam um dos aspectos
significativos: o da dimensdo que os filhos tém nas vidas destas mulheres. As
mulheres deixam clara a importancia de viver para ver os filhos crescerem e de ter
energia suficiente para poder cuidar deles, e a preocupagao com seu futuro das
criangas. Selli (2002) discute, tendo como base a imoralidade, o significado da
epidemia na vida da mulher e a importante etapa a ser transposta ao contar ao filho
a sua condicido de soropositivo para o HIV/Aids. A autora traz, baseada em um
estudo realizado com mulheres, a angustia expressa no sentido de “como falar”,
“‘como explicar’, “o que dizer” e “como dizer” para as criancas sobre a sindrome. A
mae, na busca do enfrentamento da doenca e da continuidade da vida, tem como
pano de fundo a responsabilidade pelo filho e o apoio incondicional ao longo do seu

desenvolvimento futuro.

O que me deu forga para continuar a viver sdo meus filhos.
Principalmente o Igor, que precisa muito de mim. Ele me preocupa
muito, ndo sei como vai ser. Tenho medo que ele me culpe pela doenca
dele. Que me culpe por ndo ter contado antes que ele tem o virus. Me
preocupa o que vai acontecer com ele. Agora ele ainda é pequeno, mas

quando crescer [...] (Violeta)

O enfrentamento da epidemia também leva as mulheres a desafiarem os seus
maridos/companheiros, trazendo-os para o centro dos problemas, fazendo-os
participar ativamente da elaboragcdo de estratégias diante do problema. Duas
depoentes desta pesquisa conseguiram relatar de forma explicita o movimento que
realizaram para trabalhar a questdo da soropositividade em ambito relacional, ou

melhor, conjugal.
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No inicio custou. Ficava um culpando o outro. Cada um procurando
saber quem contaminou quem, quem errou. Quem n&o errou que atire a
primeira pedra. Algum de nés, por falha nossa, aconteceu alguma coisa.
Infelizmente a situagcdo nao vai mudar. Entdo tem que partir daqui para
diante. Eu nao vou ficar brigando dentro de uma casa contigo. Nem
procurando saber quem fez, mesmo quem néo fez, deixando as coisas
acontecer. Eu vou lutar. Quer lutar comigo? Otimo! Ndo quer? A porta é
serventia da casa. Eu vou lutar’. E ai, com o tempo ele também foi
amadurecendo, a gente foi se ajudando. Hoje a gente se ajuda um

monte. E ndo mudou nada. (Margarida)

Percebe-se um movimento de vaivém no enfrentamento da epidemia pelas
mulheres, com a culpa, a duvida, as incertezas permeando as suas falas. Por outro
lado, ao fazer frente a Aids, as mulheres rompem com o padrao de submissédo e

apropriam-se delas mesmas.

Este movimento pode ser analisado com o olhar de empowerment, ou
‘empoderamento”, que da as mulheres capacidade para langar mao de estratégias
as quais lhes permitem mudar suas vidas e desencadear mudancas sociais

(MENEGHEL, et al., 2003).

Eu descobri na gestagédo da Jaqueline, no pré-natal. Dai descobri que eu
tinha primeiro, dai eu falei pra ele. Dai ele queria dar uma de maché&o,
né. Que nao, né. Dai eu disse: Vai fazer o exame, o teste pra ver. Dai
ele foi depois de eu. Dai, bah! Ficou bem louco, assim sabe, bem
nervoso, dai eu disse: N&o adianta ficar nervoso, o que tem pra
acontecer, acontece, né. N6s ndo vamo leva a vida como noés levava de
primeiro, porque nos sabe que tem isto dai. N6s tem que leva , mas néo
fica pensando, pra que eu tenho isto, pra que, né. E ndo é s6 em gente
pobre que da, da em médico, da em gente rica e tudo. [...] a gente fica

com aquilo, né. Da um friozinho na gente, né. Vai fazé o qué, vai se
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tratar, né. Sim, eu também fiquei assim, né. Bah! Né. Vai se tratando, né.
(Tulipa)

Empoderamento pode significar desde auto-afirmacgdo individual até
resisténcia, protesto e mobilizagcdo coletiva que desafiam relagdes basicas de poder
(BATLIWALA,1994). Para que isso acontega, conforme Guilhem (2000), as mulheres
precisam ser capazes de exercer a duvida, quebrar o siléncio que outrora assumiram

em fungao da culpa e das caracteristicas morais que acompanham a Aids.

A violéncia de género perpetrada por companheiros em relagdo a mulher e a
familia constitui uma situacdo que permeia e acompanha a soropositividade das

mulheres. Paralelamente a epidemia da Aids, caminha a epidemia da violéncia.

Neste estudo, percebe-se que mulheres conseguiram romper com relagdes

conjugais de violéncia e fazer frente a problematica que estavam vivendo.

Depois deste casamento, eu me envolvi com meu udltimo companheiro
[soropositivo]. Que também estou separada. Dele eu apanhava muito,
me machucava, me agredia e até tentava agredir minhas filhas, mas
quando isto acontecia, me metia no meio e néo deixava. Até que um dia
eu estava cansada de apanhar, de sofrer, me separei, mandei ele

embora. (Violeta)

A vida destas depoentes € entremeada de enfrentamentos diarios, e em
diferentes diregdes, motivados pelo compromisso da maternidade. Conforme Selli
(2000), a forgca da mae, no enfrentamento da problematica vivenciada por ela e em
nome do filho, esta centrada na busca pela sua sobrevivéncia, motivada pela fungao

materna na vida dos filhos.
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Atualmente, as criangas que nasceram no inicio da epidemia estdo entrando
na escola. Conforme Seffner (1999), quando se discute a epidemia da Aids e a
escola, esta falando-se de cidadania ou mesmo da falta dela. E este direito que as
mulheres, maes buscam ao enfrentarem o estigma, o preconceito, a discriminagao
no momento em que assumem e rompem com o siléncio a favor do espaco do filho

dentro da comunidade escolar.

Conforme Parker e Agleton (2001, p. 30), “sendo a escola ou instituicbes de
ensino a extensao da familia no que diz respeito a socializagado dos jovens, nao seria
de surpreender que possam ser potenciais locus de estigmatizagao e discriminagao
a AIDS”. Esta situacdo pode ser associada a atitude de indiferengca demonstrada
pelos professores a demanda da mae ou mesmo em relagao a estratégia encontrada
pela mae para enfrentar as dificuldades encontradas pelo filho em determinada

instituicdo escolar.

[...] quando foi para a primeira série a professora foi muito
preconceituosa, ndo queria nem me escutar. Tive que ir na diretora da
escola. E dai chamaram ela, disseram para ela do Igor e que deveria ser
um pouco mais humana. Mas n&o adiantou. Ela € muito preconceituosa.
Né&o tratava ele igual aos outros. Néo ia até a classe dele, nem chegava
perto, explicava as coisas do quadro e nem deixava ele brincar com 0s
coleguinhas. Dai eu troquei ele de escola. Onde ele esta até hoje. La foi

bem melhor, receberam ele muito bem. (Violeta)

No que diz respeito ao enfrentamento social, o processo se da de forma
semelhante a outras situagdes que comegam dentro de casa, ou mesmo dentro da
prépria pessoa. A mae, ao buscar tratamento para si mesma e seus filhos, assume,

diante da sociedade, a sua condigdo de soropositiva para o HIV/Aids. O
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enfrentamento, porém, implica mobilizagbes individuais, reconhecendo a
necessidade de buscar acompanhamento para encarar a si mesma, como passo
seguinte enfrentar o marido/companheiro e, por fim, enfrentar a comunidade. A partir
do momento em que tem sua pessoa/familia associada a determinado servigco de
saude, como, por exemplo, determinado local especifico para o diagndstico e

tratamento do HIV/Aids, esta assumindo que é soropositiva.

[...] eu vou passar pra Sdo Leopoldo, pra mim fica mais melhor, aqui.
Sim, pertinho, pra mim pegar medicamento e tudo, né. Tudo pra mim é
melhor aqui. Meu marido queria que eu fosse pra la, né. Ah! Rose, de
repente, la no centro tu encontra alguém conhecido. Mas isto € uma
coisa que vou ter que arriscar pro resto da minha vida, sempre que eu ir
la, se me deparar com conhecido. Que nem aqueles dias mesmo que eu
estava 14, tinha dois daqui da vila, tinha um homem e uma mulher daqui
da vila. Mas o que eu vou fazer? E uma coisa que vou ter que enfrentar
pro resto da minha vida. Ndo adianta, né. Num lugar ou outro, sempre
vdo me ver. Mesmo que tu ndo queira, chega uma hora que um
conhecido ou outro... [...]. Mas vai indo, como diz o outro, ta enrabado
mesmo. Vai ter que ir rolando, porque ndo vai terminar nunca aquilo ali,

né. (Azaléia)

A epidemia € percebida como uma “sombra” para a vida inteira, sem haver
nenhuma possibilidade de desvencilhar-se dela. Assim, enfrentamento significa
desafiar a situacao e buscar os direitos que a cidadania garante. O caminho, porém,

nao deixa de ser tortuoso e de ter muitos obstaculos que devem ser transpostos.

Assim me lembro quando comecei no SAE. Ah! Encontrei tanta gente
conhecida. Que eu ndo sabia onde ia meter minha cabecga. E eu pensei!
Para estar aqui € porque tem tambéem. Meu Deus! que tristeza! Agora ja

vou la normal. Se ta la, porque tem também. Entdo ndo podem nem me
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condenar. E depois, também ninguém é santa. (Rosa)

A epidemia do HIV/Aids, reconhecidamente, representa um desafio sem
limites, e os enfrentamentos permitem tecer, diariamente, diferentes situagdes, em

multiplos contextos e intricadas relagdes.

1.5.3.3 Atitudes de cuidado perante a epidemia do HIV/Aids

As criangas precisam saber que estdo pisando num terreno que esta
firme. A sociedade te estraga antes de chegar nela. E isto que ndo quero

para eles. (Margarida)

As historias de vida das mulheres, maes soropositivas, para o HIV/Aids
fizeram emergir conteudos que revelam atitudes de cuidado. Atitudes que traduzem
o ser mulher, o ser mae e o ser cidada. Essas atitudes de cuidado sdo assumidas
pelas mulheres inseridas numa sociedade onde ainda vigora a desigualdade de

género e na qual, culturalmente, elas sdo induzidas ao papel de cuidadoras.

O cuidado que aqui se propde diverge do “cuidado” ligado aos papéis de
género. As mulheres sao responsabilizadas pela criacdo e educacao dos filhos e
pelo cuidado de outros membros da familia. Nesses casos, o cuidar pode significar
mais uma atividade conferida a mulher, sem suporte social, diminuindo as suas

condicdes de exercer o autocuidado.
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Para entender as atitudes de cuidado identificadas neste trabalho, procurou-

se tecer uma reflexdo que parte da perspectiva do paradigma do cuidado e da ética

do cuidado.

Conforme Heidegger (2005), o cuidado, na visao humanistica, é constitutivo
do ser humano. Nele identificam-se principios, valores e atitudes que regem,
transculturalmente, o comportamento humano, em prol de um bem viver (BOFF,
2004). “Cuidar é mais que um ato; é uma atitude” (BOFF, 2004, p. 33). Sendo assim,
a atitude envolve ocupagao, preocupacgao, responsabilidade e relacbes de afeto.
Para Rosell6 (1998, p. 312), “o cuidado € uma atitude que atravessa todas as
dimensdes da realidade humana”. Noddings (2003) entende que cuidar € agir por
afeto e consideragéo, nao por regras predeterminadas. Para Beauchamp e Childress
(2002, p. 106), cuidar significa “gostar de ter um compromisso emocional com, e ter
disposicdo para agir em beneficio das pessoas com as quais se tem um

relacionamento significativo”.

Gilligan (1982), ao propor a ética do cuidado, defende que homens e
mulheres elaboram e analisam dilemas morais de forma diferente. Os homens
constroem o processo moral na perspectiva da justiga, e as mulheres buscam
conexdes nas relagcdes e no cuidado das inter-relagdes. A autora entende que os
homens precisam aprender a elaborar o processo moral na perspectiva do cuidado,

e as mulheres devem examinar o procedimento moral com a visao da justica.

O cuidado € o fio condutor desta construgdo, remetendo as atitudes que as
maes soropositivas assumem em relagao aos seus filhos, igualmente soropositivos

por transmisséo vertical. Estas relagdes atitudinais de méae/filho se manifestam por
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meio da preocupacao, da protecao, da responsabilidade e do afeto. Os relatos de
cuidado incluem a vivéncia da crianca dentro de casa, na escola, nos servicos de
salde e na sociedade em geral. E nesse contexto que as mulheres assumem
atitudes de cuidado, buscando amenizar os sofrimentos resultantes da
soropositividade. O cuidado se expressa de diferentes maneiras, entre elas, na
necessidade da terapéutica antiretroviral para manter a doenca sob controle; na
quebra do siléncio em prol do adequado uso dos medicamentos na comunidade
escolar; na forma cautelosa de construir no imaginario da crianga a soropositividade;

€ na nao exposi¢cao publica da sua condicido e das necessidades dos filhos.

As mulheres usam o didlogo com as relagdes e inter-relagdes para expressar
as atitudes de cuidado e, dessa forma, encontrar um caminho para abordar a

problematica que envolve tanto o filho como elas mesmas.

Procurar manter o tratamento adequado do filho, cuidando para que as
medicagcbes sejam administradas conforme prescricdo médica, inclusive quando a
crianga nao esta sob sua responsabilidade, envolvendo pessoas que sao realmente
importantes no processo, ocultando o nome da medicacdo para que o tratamento
nao se torne publico, sdo agbes frequentes, confirmadas pela seguinte fala de uma

das depoentes.

[...] dai pensei, pensei, pensei. Olha, vou colocar numa caixinha, levo.
Dai conversei com a professora dela. Olha, a [filha] é uma crianga que
tem problemas, desde pequena. Nao disse o que, ndo precisa saber,
para ndo haver discriminag&o e coisa. Perguntaram qual era o problema
e eu disse que era problema de defesas. Ela precisa tomar medicagao

diariamente, € orientacdo médica, s6 quero lhe pedir, como trabalho,
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preciso trabalhar, que a senhora dé o remédio no horario para ela.
(Margarida)

Conforme Junges (2001, p. 605), “o processo de cuidar é fundamentalmente
um dialogo, n&o de idéias, mas de vidas, onde a paixao, e ndo tanto a razdo, € o
elemento central”. As maes deste estudo buscam, pelo dialogo, aproximar a crianga
da realidade da doencga, porém num processo de velar e desvelar, lancando méao de
metaforas para trabalhar a palavra Aids e a consequente necessidade do
tratamento. Na compreensédo da mae, falar com o filho Sobre seu status sorolégico
deve acontecer de forma cuidadosa, gradativa, zelando pela sua integridade,

fortalecendo-o para enfrentar o HIV/Aids.

Ele ndo gosta, diz que é muito ruim [remédio]. Realmente é muito ruim.
Eu experimentei. Mas sempre explico que ele precisa tomar, que nao
pode parar. As vezes, ele briga muito. As vezes, pergunta, por que ele
tem que tomar o remédio. Dai também falo do bichinho que esta no
sangue dele. E que ele ainda ndo entende direito. Tenho muito medo do

preconceito. (Violeta)

A atitude de cuidado se da pela forma como € percebida a necessidade de
cuidado, resultando numa agéao cuidadora. A atitude de quem cuida reflete cuidado
quando quem recebe o cuidado se ilumina, se fortalece, com a sensacgao de que |Ihe
foi adicionado algo, sendo de dificil especificagdo, pois se estabelece um

relacionamento de cuidado genuino (NODDINGS, 2003).

Segundo Gilligan (1982), o cuidado propde que as relagbes compreendam as
necessidades e estabelecam uma rede de conexdes, buscando n&o deixar ninguém

sozinho.
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Cuidado, para as maes soropositivas para o HIV, que tém filhos na mesma
condigao, significa protegé-lo da estigmatizagcao, nédo expondo a situagéo ao publico
e preocupando-se para que o filho ndo o faca, em fungao da falta de nocédo do que

denota, socialmente, ser contaminado pelo virus.

Eu imagino que seja aos 10 anos, ela vai comecgar a pensar. Se eu falar
agora para ela, tu tem o HIV. Ela sai aqui na rua e diz: Minha mée disse
que eu tenho HIV. E dai? Vai ficar ruim para ela. Entdo agora néo tem
nem chance de tu falar. As vezes, ela diz: Eu tenho que tomar este
remédio? Dai eu digo:Tu tem que tomar, a maezinha tem de tomar pra

nos viver. Ela diz: Entéo ta!l. (Rosa)

Para Junges (2001, p. 599), “o cuidado n&o €, primeiramente, uma
caracteristica da agdo, mas um traco de carater da pessoa que se interessa pelo ser
em sua particularidade e fragilidade, situado numa teia de relagdes”. O cuidado é
entendido como um dialogo de presengas entre seres que se dispdem a falar-se, a
olhar-se e aceitar-se reciprocamente. No entanto, este processo se estabelece,
quando se desenvolve uma relacdo de confianca e sinceridade, e assume

importancia por viabilizar o enfrentamento da vulnerabilidade (JUNGES, 2001).

Pensar na epidemia da Aids e sua complexidade, com base no paradigma do
cuidado leva a compartilhar o pensamento de Rosell6 (1998), que aborda trés
categorias inter-relacionadas: o cuidado, a vulnerabilidade e a interdependéncia. Se
alguém é vulneravel, necessita de cuidado. Dessa forma, a pessoa soropositiva,
que, por causa da epidemia,é percebida como vulneravel, fundamentalmente,
carece de cuidado. A crianga que é duplamente vulneravel, por ter sua mae

contaminada pelo virus da Aids e por também ter sido contaminada, encontra pela
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frente um penoso processo de aprendizagem com a propria soropositividade, com

certeza necessita de cuidado.

Surpreende a capacidade que uma mae tem para cuidar, doar-se e assumir
responsabilidades em favor de seus filhos. Ela vai além do viavel, busca alternativas,
as vezes até inatingiveis, na tentativa de tirar a crianga da situacdo em que se

encontra.

Se tivesse, até fiquei de perguntar para o Dr., mas fiquei com medo dele
me dar um “xingdo”. Se tivesse como fazer uma transfuséo de sangue,
trocar todo sangue dela e botar novo. Eu disse para o meu marido,
vendia tudo se fosse para pagar isto. Pelo menos ela teria a vida dela.
(Rosa)

Sabe, nés oramos muito, todos os dias. Também vamos na igreja. Todos
nos. E na oragéo ele pede para Jesus tirar o remédio dele. Eu também
peco. Se pelo menos ele ndo precisaria tomar. Eu faria qualquer coisa

para livrar ele disto (Violeta)

A criancga, ao ser cuidada, comumente responde com interesse aos desafios
apresentados pela cuidadora. Ela ndo é afetada exclusivamente pelas atitudes de
cuidado para com ela, mas também pelas atitudes de cuidado para com os outros
(NODDINGS, 2003). Se a crianga vivencia, no seu cotidiano, atitudes de cuidado,
que partem do cuidador para com ela, para com o0s outros ou mesmo de

autocuidado, essas vivéncias tornam-se uma referéncia para a sua vida.

As atitudes de cuidado das mulheres soropositivas para o HIV/Aids nao

apenas para com seus filhos, mas também para com outros, permeiam as relagdes e
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inter-relagées no contexto em que vivem. As relagdes de cuidado sao estabelecidas
numa configuragcdo de mutualidade. “Ser mae, tanto no sentido societal como fisico,
exige que assuma a responsabilidade parental pelo cuidado e prote¢cao de um filho.
Para estar apta para cuidar de outro, deve estar apta principalmente a cuidar de si

mesma de maneira responsavel” (GILLIGAN, 1982, p. 87).

Que nem pra meus irmao néo contei, nem pras minha irma ndo contei,
nem pro meu pai. Dai ta guardado entre néis isto dai. Olha, eu estou
pensando [se preparando para contar sobre a soropositivdade do filho]
no que ele agarra mais uma idadezinha, uns 10, 12 anos eu conta tudo
pra ele, o que acontece, pra que ele toma remedio, como é que tem que
se leva isto dai. No meu causo ¢ isto ai. Da mae se abri com o filho.
Conta o que é, o que néo é, o que deve fazer, o que ndo deve fazer. [...]
Entdo assim, quando ficda mais grande. Tem que ir orientando ele.
(Tulipa)

A mulher, méae, ao manter o siléncio em relagao a soropositividade para o
HIV/Aids na familia, de certa forma, esta protegendo a si mesma e a seu filho dos
temidos estigmas da epidemia da Aids. Mostra preocupagao de preparar
gradativamente o filho, fundamentada na compreensao e na leitura que ela mesma
faz sobre preparar para fazer frente as adversidades que acompanham seu status

sorologico (ser contaminado pelo virus HIV/Aids).

A preocupagdo e a responsabilidade das mulheres pesquisadas pelas
criancas sao manifestadas de forma clara. E estas situagdes sao expressas de
maneira intensa e significativa, pois a sobrevivéncia das criangas reflete-se na
capacidade, na forgca do cuidador, para lidar com as dificuldades de ser contaminada

pelo HIV e de ter um filho acometido pela sindrome. Esta atitude é endossada pelo
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relato da depoente, ao enfrentar o prognéstico da brevidade da vida da filha,

atribuida a sindrome da Aids.

Ela nunca mais ficou doente, nunca mais. Dai eu sempre levava ela,
todo o més la, para fazer revisdo, quando tinha consulta la embaixo com
ele, né. Dai ele sempre dizia que ela so ia durar até cinco anos, né. Isto
foi em 97. Dai quando chegava perto assim, odiava quando ela estava
fazendo aniversario. Hoje ela esta com oito anos, vai fazer nove anos.
(Orquidea)

As atitudes de cuidado se projetam ao longo da vida das criangas, filhos das
mulheres, maes pesquisadas. Para elas, a protecado, o zelo, a responsabilidade pela
continuidade da vida devem acompanhar o desenvolvimento das criangas. A entrada
na adolescéncia representa um desafio ainda maior a ser enfrentado, uma vez que o
cuidado, de forma mais significativa, se faz necessario para que os filhos possam
fazer face ao meio externo, longe do contexto familiar e, muitas vezes, fora do

alcance de interferéncia do cuidador (a mae).

[...] tem que namorar alguém l4 do SAE, também. E porque 0s guris ndo
vao querer namorar com ela, se souber. Dai eu pensei pra mim: Mas tu
Ja pensou se ela se apaixona por alguém e se ele é preconceituoso? Vai
ser mais dificil que agora, porque agora é soO dar remédios e pronto, e

cuidar para ngo ficar doente. Depois tem que olhar tudo. (Orquidea)

Portanto, “a pratica do cuidado exige tanto se responsabilizar por quem é

cuidado, quanto torna-lo responsavel pela sua situagédo” (JUNGES, 2001, p. 606).
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Desta forma, cuidar significa para estas maes preparar os filhos para
enfrentarem o HIV/Aids, assumindo a responsabilidade pelo seu cuidado,

desenvolvendo, igualmente, sua capacidade de cuidar.

Conforme Rosell6 (1998), cuidar de alguém significa contribuir na sua
edificagdo, pois compreende que as experiéncias dolorosas da vida, como a
enfermidade e o sofrimento, podem levar a desestruturacdo da pessoa nas
diferentes dimensdes e relagcdes. Cabe, neste momento, ao cuidado o papel de
disponibilizar recursos para a reconstrucado. O cuidado é uma ferramenta que auxilia
as mulheres com Aids a enfrentarem a doenga, como um possibilidade de resistir a

ela.

As pessoas, no caso das depoentes deste estudo e seus filhos, soropositivas
para HIV/Aids, estdo mergulhadas no sofrimento que tem origem bioldgica, psiquica,
social e espiritual. E nesse contexto, assumem atitudes cuidadoras e vao em busca

do preparo dos filhos para o autocuidado e para se tornarem cuidadores.



CONSIDERAGOES FINAIS

Conclui-se uma etapa de uma histéria de vida e plantou-se a semente

para a proxima etapa.... (Pesquisadora)

7

Ao término deste relatério de pesquisa, € importante mencionar que o
trabalho teve implicagdes importantes ndo s6 na vida da pesquisadora, como

também na vida das mulheres pesquisadas e de seus filhos.

Incorporar a proposta deste estudo, elaborar uma base tedrica e buscar uma
aproximagdo com as mulheres que poderiam contribuir para responder aos
questionamentos que motivaram, durante todo o trabalho, tanto a pesquisadora
quanto as suas orientadoras, significou a aproximagado de uma realidade vista de

longe, das instituicdes formais onde trabalham.

A cada etapa que se avangava no trabalho, mais clara se tornava a
necessidade de compreender como as mulheres, maes soropositivas para o
HIV/Aids, constroem a sua soropositividade e a soropositividade de seus filhos,

contaminados por transmissao vertical.
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As mulheres entrevistadas s&o pobres, ndo estdo inseridas no mercado
formal de trabalho, exceto uma que é funcionaria publica municipal licenciada, sao
alfabetizadas, mas ndo chegaram a terminar o ensino fundamental, nasceram, em
sua maioria, no interior dos estados do Rio Grande do Sul e do Parana, migraram
para as cidades do Vale do Sinos em busca de melhores condi¢cdes de vida,
passando a compor os grandes cinturdes de pobreza. Estas caracteristicas vao ao
encontro do perfil da epidemia descrita no Brasil, principalmente na regido Sul

(MINISTERIO DA SAUDE, 2005).

As visitar as mulheres em suas residéncias, perceber a disponibilidade em
participar do estudo, associada a necessidade de falar com alguém em quem
pudessem depositar confianga, como se identifica na seguinte fala: (...) para ti eu
posso falar, eu sei que tu ndo vai sair por ai falando (Tulipa), fez emergir na
pesquisadora uma responsabilidade que foi além das questbes referentes ao estudo.
Esta mulher viu em mim (pesquisadora) uma possibilidade de compartilhar seus
segredos, que ndo encontrou nas suas relagbes, por mais doloroso que seja. (Diario

de Campo).

As histérias de vida eram narradas com uma riqueza de detalhes que traziam
a tona todo o sofrimento, todas as dificuldades, as preocupacgdes, as incertezas,
todos os preconceitos, enfim uma série de aspectos que eram atribuidos a
contaminagao pelo virus HIV/Aids e a circunstancia de ter seu filho igualmente

contaminado.

O ponto de partida de seus relatos foi o momento que as mulheres se

defrontaram com o diagndstico da prépria soropositividade ou da soropositividade do
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filho. Parece que a vida delas comegou a partir do diagnoéstico da Aids. (Diario de

Campo).

Foi possivel assimilar o que significa para estas mulheres ter contraido o virus
HIV/Aids. Ficou evidente a divisdo que fazem da sua vida em dois momentos: antes
de saberem que eram soropositivas e depois de terem recebido o resultado positivo
do exame. E a etapa sobre a qual escolheram falar foi a que viviam hoje, depois de
terem sido informadas que eram soropositivas. A pesquisadora, ao iniciar a
entrevista, solicitava que contassem a sua histéria de vida, tomando cuidado para
nao mencionar o HIV, deixando para as mulheres a liberdade de narrativa. O viver e
conviver com o virus HIV/Aids, porém, se tornou a ancora de toda a fala. Em raros
momentos, elas incursionavam por outros assuntos e sempre em momentos em que

aparecia alguém da familia que ndo compartilhava dos segredos da depoente.

A exploragdo do material coletado com os relatos das depoentes, sujeitos
desta pesquisa, aponta para diferentes e importantes vivéncias que as mulheres,
maes, trazem de suas historias de vida. A epidemia do HIV/Aids, com todas as suas
implicagbes epidemioldgicas, biolégicas e sociais, € 0 eixo das relagbes e inter-
relagdes, do passado com o presente e o futuro, permeando toda a vida e a

expectativa de vida das mulheres pesquisadas e de seus filhos.

A andlise das histérias de vida, contadas por estas mulheres, e a
decodificagao e selegao dos conteudos das narrativas resultaram na compreensao
da construgao da soropositividade para o HIV/Aids das mulheres, mées, e de seus
filhos, com base em trés unidades tematicas: nas situacdes de vulnerabilidade, nas

estratégias de enfrentamento e nas atitudes de cuidado das mulheres para com elas
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mesmas e para com seus filhos. Esses conteudos, porém, emergem de diferentes
formas e em diferentes momentos dos relatos, e o que se pode observar € que uma
tematica esta inter-relacionada com a outra. As mulheres e seus filhos, vivendo
situagdes de vulnerabilidade circunstancial (Kottow, 2003), ou a vulnerabilidade
individual e coletiva (Ayres et al., 1999; Ayres, et al., 2004) precisam fazer frente as
adversidades do sujeito contaminado pelo virus do HIV/Aids, buscando se sobrepor
a problematica. Assim, assumem a responsabilidade pelos filhos, que expressam por
meio de atitudes de cuidado e autocuidado. No entanto, como na vida, este
movimento ndao é estatico, acontece sob a forma de avancos e retrocessos. Os
problemas sociais, como a violéncia, drogas, subemprego, a falta de proje¢ao social
permeiam os relatos das depoentes. Para as mulheres e seus filhos, a epidemia do

HIV/Aids instalou-se e tornou-se mais um problema social a ser enfrentado.

As historias de vida das depoentes revelam as situacdes de vulnerabilidade
em que se encontram e indicam estratégias de enfrentamento da epidemia por parte
delas para seus filhos e para elas mesmas e as atitudes de cuidado que conseguem

desenvolver e assumir.

As mulheres apontam o impacto do HIV/Aids em suas vidas, como o
sofrimento, o desespero, a tristeza, o medo, a ruptura da ilusdo de que acontecia s6
com o “outro”, longe do cotidiano em que viviam e conviviam. Esta situacédo é
potencializada, porque inclui a doenca dos filhos. Elas vivem diferentes formas de
preconceito, e estigmatizacdo por parte da familia, de pessoas proximas, das
instituicdes sociais e, principalmente, da escola. No entanto, relatam as estratégias
de enfrentamento que adotaram para conseguirem lidar com estas situagdes, para

sobrepor-se a doencga, lutar pela vida e estar fortalecidas e, assim, poderem cuidar
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de si e de seus filhos. Uma das maiores preocupag¢des que mobilizam as maes é
que os filhos tenham condi¢des e estejam preparados para enfrentar a vida e,

consequentemente, lidar com a doenca do HIV/Aids.

A problematica da epidemia é fundamentalmente social. E necessario, por
isso, tecer estratégias para que as populagdes mais vulneraveis consigam
empoderar-se e fazer frente as problematicas da Aids e ao que torna o terreno fértil

para sua disseminacao.

Nesse contexto, os profissionais da saude podem contribuir, trabalhando na
perspectiva de auxiliar as mulheres no seu empoderamento. Percebe-se que o
empoderamento da mulher implica sentir-se capaz de cuidar de seus filhos, nao
como uma imposi¢ao cultural e social, e sim como uma responsabilidade, uma forma

de proteger, de zelar, de preparar a crianga para seguir 0 seu caminho.

Os profissionais da saude, porém, também tém papel importante ao lado das
criangas, adolescentes e jovens para que encontrem nas politicas de saude o apoio
necessario para que consigam viver, sem afetar o mais essencial de seus projetos e

estilos de vida (AYRES, 2002)

Ao final, constata-se que as criangas que estavam na UTI, hoje sé&o pré-
adolescentes, buscando saude, qualidade de vida, cidadania, enfrentando a
vulnerabilidade, sobrepondo-se a epidemia da Aids, aprendendo a cuidar e a se

cuidar, tendo ao seu lado mées guerreiras e cuidadoras.
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RESUMO

Objetivo: Analisar atitudes de cuidado Vvivenciadas pelas mulheres/maes
pesquisadas, que estdo implicadas no contexto da epidemia do HIV/Aids, tendo
como base as suas historias de vida.

Métodos: Estudo de natureza qualitativa realizado no Servigco de Assisténcia
Especializada — SAE, que atende a populagdo soropositiva para HIV/Aids do
municipio de S&o Leopoldo/RS. Utilizou-se como método a Histéria de Vida e foram
entrevistadas 9 mulheres/maes soropositivas para o HIV/Aids que tém filhos
contaminados. A analise teve como referéncia a analise de conteudo tematica.
Resultados: Os resultados mostram atitudes de cuidado de méaes soropositivas para
o HIV/Aids, com os filhos contaminados por transmissao vertical. Entre estas
atitudes, apresentamos: a) o cuidado das maes para garantir o tratamento dos filhos;
b) o cuidado das maes ao preparar os filhos para falar da sua soropositividade; c) o

cuidado das maes com o futuro dos filhos.

’ Programa de Pdés-Graduagdo em Saude Coletiva. Universidade do Vale do Rio dos Sinos. Sao
Leopoldo, RS, Brasil.
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Conclusoées: As conclusbes mostram o cuidado como a forma que as maes, deste
estudo, encontraram para trabalhar a soropositividade de seus filhos e a sua propria
soropositividade para o HIV. O cuidado se concretiza nas atitudes das maes de
garantir a terapéutica antiretroviral, na maneira de trabalharem a soropositividade de

seus filhos de forma gradativa e na preocupag¢ao com o seu futuro.

Descritores: Aids, Mulheres, Cuidado.
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ABSTRACT

Objective: To analyze attitudes of care experienced by the researched
women/mothers, who are inserted in the context of the HIV/Aids epidemic, having as
a base their life stories.

Methods: Qualitative study carried out in the Servigo de Assisténcia Especializada —
SAE (Specialized Assistance Service), which attends to the soropositive people for
HIV/Aids, in the town of Sdo Leopoldo/RS. The method of life stories was used and 9
women/mothers who are positive for HIV/Aids and who have infected children were
interviewed.

Results: The results show attitudes of care from mothers who are positive for
HIV/Aids towards their children infected by vertical transmission. Among these
attitudes, we present: a) the mother's care about guaranteeing their children’s
treatment; b) the mother's care about preparing their children to talk about their
condition as positive for HIV/Aids; c) the mother’s care about their children’s future.
Conclusions: Conclusions show that care is the way which the mothers in this study
have found to work out their children’s condition as positive for HIV/Aids, as well as
their own. Care is concretized in the mother’s attitudes to guarantee the antiretroviral
therapeutics, in the way they gradually work out their children’s soropositivity and in

their concern about their children’s future.

Key words: Aids, Women, Care.
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