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Introdugao

Vida, minha vida

Olba o que é que eu fiz
Toquei na ferida

10s nervos, nos fios

Nos olhos dos homens
De olpos sombrios

Mas, vida, ali

Eu sei que fui feliz.
(Vida, Chico Buarque).

O artigo aborda os significados do tratamento para o HIV/Aids da perspectiva
de um grupo de mulheres das camadas populares, a partir de uma pesquisa
realizada no servico de DST/Aids de um hospital piblico do municipio de
Nova Iguagu, Baixada Fluminense." Este estudo permitiu colocar em questio
determinadas visbes norteadoras de alguns trabalhos sobre Aids que, em um
quadro imbricado envolvendo género, sexualidade e classe social, acabam por
conferir a essas mulheres o papel social de vitimas.?

Note-se que ndo se trata de negar a importancia de fatores sociais, culturais
e econdmicos, historicamente construidos, que destinam lugares especiﬁcos as
mulheres, vulnerabilizando-as a infecgdo, 3 morbidade e a4 mortalidade pelo
HIV/Aids, mas de perceber os arranjos criativos, as estratégias e as resisténcias
engendradas no cotidiano por um grupo de mulheres, para lidar com tudo aquilo
que ameaga, mas também possibilita a vida, em tltima instincia.

Neste sentido, o trabalho pretende mostrar que aquilo que, em um dado
momento, constitui uma “barreira” para o tratamento, em outro, representa um
elemento “facilitador”, j4 que os atores sociais constantemente ressignificam as
suas experiéncias no Ambito das relagdes sociais.

Sendo assim, o pressuposto assumido aqui é o de que o cumprimento do
tratamento para o HIV/Aids ¢ resultado de uma série de fatores que nio se
resumem a uma “‘compreensao adequada” do esquema terapéutico. Se a doenga
submete o individuo a uma condigdo social especifica, é na relagio com esse
novo “lugar” que ele a recria e lhe atribui significados, sendo, a partir deste
momento, capaz de “tratar-se”. Esta dltima situagio ¢, portanto, resultado de

um processo de significagdo, no qual a tensdo entre o “aceitar” e o “negar” a
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doenca e o tratamento lhe sio constituintes. Tal tensio é reveladora de um
contexto de expectativas, valores, crengas, desejos, sonhos, enfim, perspectivas

de morte e projetos de vida.

M¢étodos

Em uma investigagdo qualitativa, realizada durante sete meses no ano de 2002,
foram realizadas entrevistas em profundidade com dez mulheres vivendo com
HIV/Aids, em terapia antirretroviral (ARV),’ usudrias do servico de DST/Aids
de um hospital publico do municipio de Nova Iguagu, Baixada Fluminense,
referéncia no atendimento de pessoas nesta situagao. Neste local, por igual
periodo, foram igualmente realizadas observagoes participantes.

A investigagao inseriu-se como desdobramento de uma pesquisa mais
ampla, intitulada “O impacto da terapia antirretroviral de alta poténcia
(HAART) sobre a manuten¢ao de comportamentos mais seguros com rela¢io
a infec¢do pelo HIV no Rio de Janeiro, Brasil”.# Tal desdobramento, centrado
na experiéncia de mulheres das camadas populares vivendo com HIV/Aids,
enfocava aspectos sociodemogréficos, momento do diagndéstico, cotidiano,
vida afetiva e sexual, uso do preservativo, acesso ao pré-natal e ao teste anti-
HIV, aderéncia aos ARVs, dindmica familiar relacionada ao tratamento ARV,
discriminagdo e necessidade de suporte psicoldgico e social. A pesquisa foi
conduzida dentro de padroes éticos recomendados pela Comissao Nacional
de Etica em Pesquisa / Conselho Nacional de Satde / Ministério da Satde
(CONEP/CNS/MS), cumprindo as exigéncias para pesquisas envolvendo
seres humanos, segundo a Resolug¢ao n° 196/96 do CNS.

As entrevistadas tinham uma média de idade de 30 anos, a maioria possuindo
o ensino fundamental incompleto. Cinco delas tinham parceiros HIV-; quatro,
parceiros HIV+ e num dos casos, o parceiro recusava-se a realizar o teste anti-
HIV, verificando-se, portanto, o predominio de parcerias sorodiscordantes. Estas
mulheres tinham em média dois filhos; mais da metade estava desempregada hd
cerca de um ano e nove meses. Sua fonte de renda provinha predominantemente
do marido e da @juda da familia.

As entrevistas foram individuais e privadas, com roteiro previamente
elaborado, conforme temas de investigacao a serem abordados. Duraram de uma

hora e meia a duas horas, tendo sido gravadas e, posteriormente, transcritas.” As
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observagoes participantes foram realizadas de duas a trés vezes por semana, na
sala de espera do servigo de satide, o que permitiu captar a dinimica do servigo.

As falas das entrevistadas foram invariavelmente permeadas por “explosoes”
de raiva e choro. Elas precisavam falar de suas mdgoas, da angustia de viver
com uma doenga grave e estigmatizante e da incerteza do amanhi. Em vidrios
momentos, foi possivel notar o sofrimento no relato de suas histérias, explicito na
evitagdo das palavras “HIV” e “Aids”, substituidas pelo termo problema. A tonica
dos discursos alternava entre a desisténcia de viver e a esperanga, pois, segundo
elas, a vida continua’.

A anilise dos dados forjou sua inclusio na categoria “convivéncia com o
tratamento’, abarcando as subcategorias “impacto do diagndstico, relagoes
afetivas e conjugais, sexualidade, percep¢ao do risco, maternidade/cuidado
com os filhos, relagio com servigo e profissionais de satde, cumprimento da
prescrigio médica”.® Tal andlise apoiou-se na perspectiva do construcionismo
social (SPINK; FREZZA, 2000) e buscou identificar os processos pelos quais
as pessoas descrevem, explicam e/ou compreendem o mundo em que vivem,

incluindo a percepgao sobre si préprias.

Entre tramas e dramas: os significados
do tratamento para as mulheres

Os (des)caminhos e o impacto do diagnéstico

O diagndstico de soropositividade para o HIV configura um momento
impactante, por ser a Aids, ainda hoje, uma doenga grave e estigmatizada.
No caso das entrevistadas, a intensidade vivenciada deveu-se ao contexto da
gravidez,” marcado pela dificuldade de acesso ao pré-natal e ao teste anti-HIV.®
A morosidade no recebimento do resultado do teste agravou significativamente
o impacto do diagndstico, por comprometer a prevencio da transmissao vertical
(da mae para o bebé).

A maioria das mulheres entrevistadas procurou o servico de saide no
terceiro més de gravidez.” Esta procura tardia, entre outros fatores, estava
relacionada a concep¢io de que a gravidez somente se materializa quando
a mulher bota barriga. Estar grévida também pressupde o sentir-se grdvida,
o que fica comprometido quando a gravidez ¢ tida como “responsdvel” pelo

diagndstico da infec¢io pelo HIV:
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Mesmo fazendo pré-natal, eu ndo me sentia gestante [...] Nao me sentia grévida [...]
Eu fazia [0 pré-natal], porque tinha que fazer. Depois que eu fui caindo em si mesmo
(sic). Porque eu achava que a culpada de tudo era a crianga [...] Se eu ndo tivesse en-
gravidado, eu nio tinha descoberto [...] Entio, até ver que isso tudo foi bom, em vez
de ruim [...] Porque se eu nio tivesse engravidado, até hoje eu tava no escuro, eu ia
definhar, definhar, definhar e nio ia saber. [Na gravidez] [...] tomei medicamentos,
tomei remédios abortivos, tomei chd abortivo, eu tomei vérias plantas. Fazia de tudo
pra levar tombo, mas nunca senti nenhuma cdlica [...] Nada afetou ela, nada afetou

minha filha (Priscila, 24 anos).

A contradigdao de sentimentos decorrentes dessa situagao fez com que a
crianga fosse simultaneamente vista como “responsdvel” — pois, em funcio
da gravidez, descobriu-se a soropositividade da mae - como “vitima”, porque
poderia receber esta heranga (o HIV) da mie e como “salvadora”, na medida
em que possibilitou o inicio do tratamento da genitora. Dentre os sentimentos
mencionados, prevaleceu este dltimo e, assim sendo, a crianga passa a ser
percebida como emblema de /uta pela vida.

Note-se que a solicitagio do exame anti-HIV fora obscurecida pelos demais
pedidos de exames laboratoriais, igualmente considerados “de rotina” na gravidez
O resultado desfavordvel foi cercado por uma série de “sinais”, tais como chamar
na salinha (local reservado); encaminhar a gestante para falar com psicélogos ou
assistentes sociais; ter como resposta siléncios e pedidos de repetigio do exame;
ou ainda a ndo entrega do mesmo, seguida de um encaminhamento para outro
servico de saide sem maiores explicacoes. Estes “sinais”, lidos pelas mulheres como

premonigdes, contrapuseram-se a sua tranquilidade no momento das anilises, o que
reflete a nao percepgao da vulnerabilidade ao HIV (ARILHA, 2001).

[...] [Floi assim: um pedido [de exame] veio de HIV, de glicose, um monte de coisa,
né? [...] Sé que a moga s6 falou assim: “vai demorar um pouco por causa do exame
de HIV” [...] O telegrama que chegou 14 em casa [...] falar com assisténcia social [...]
cheguei 14, fiquei um tempao, af a assistente social [...] “Ah, nao, o médico vai falar
com voce”. Af, quando ele [o médico] veio falar comigo, ele falou assim: “Ah, s6 tem
um probleminha no teu exame”. O “probleminha” que ele falou era Aids. Entendeu?
Entdo, isso af era um probleminha? Eu acho que ndo [...] Af, eu falei: “P6, que belo
probleminha, hein?” [...] [O médico]: “Nao, porque aqui pode ter dado positivo, vocé
pode fazer outro e dar negativo”. Ai, eu falei: “Se o primeiro deu positivo, o segundo
vai dar negativo? Nunca!” (Betinia, 22 anos).

Em alguns casos, o discurso do tinha que fazer [0 exame anti-HIV] pra ver, por
causa do neném (em razao da transmissdo vertical) revelou um forte componente

moral, frente 4 possibilidade do nascimento de criangas infectadas pelo virus. A
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gravidez, cujos simbolos estao associados 4 vida, traria a imponderabilidade da
coexisténcia com a Aids, ainda fortemente vinculada 4 morte.

A crianga encarnaria o lado “puro”, em contraponto as representagdes negativas
associadas a doenga. Ela ¢ percebida como aquilo que (se) “salva” no contexto
da Aids, em razio, sobretudo, da forte valoriza¢io do nascimento de criangas
“sauddveis” por parte dos servigos de saide. No que tange a estes dltimos, a
percepgao das mulheres foi balizada por experiéncias prévias em outros servigos
da regido, vistos como de péssima qualidade. Nestes outros servigos, o pré-natal
foi vivenciado por algumas mulheres como um “turbilhdo”, em fun¢io de
atendimentos precdrios e da ignordncia grosseria] do médico no trato com os
usudrios. Tais experiéncias, associadas 2 demora do resultado do teste, muitas
vezes recebido no final da gravidez ou mesmo depois do parto, deixaram marcas
indeléveis na convivéncia com a doenga e o tratamento:

[...] [QJuando eu soube dessa doenga, eu [...] Ai, vocé pensa em tudo. Eu pensei em
botar a minha filha no braco, assim... passar na [Avenida] Dutra na hora que viesse
um carro. Entendeu? Af, pegava nés duas (sic), porque nem eu sofria e nem ela. Al,
fiquei com isso na cabega [...] Eu jd tava passando mal para ter o bebé, ai, ele [médico]
veio [...] trocou o remédio pra mim (sic) passar pra crianga, né? [...] Na hora, nio dd
pra entender [...] cheia de dor, né? Af, [...] depois que passa, vocé vai analisando, af d4
o desespero [...] Eu pensei que minha vida tinha acabado. Af eu pensei, assim, que eu
nao queria mais viver. Entendeu? Queria me matar, sabe? (Luiza, 26 anos).

Como podemos perceber no depoimento acima, o diagnéstico trouxe para
as mulheres o medo e a vontade de morrer. O intenso sofrimento neste momento
dificil foi traduzido por expressdes como: desespero, depressio, isolamento, choque,
bomba, ficar abalada e o mundo desabou. O medo e o desejo de morrer foram
enfatizados diante da possibilidade do filho nascer com problema.'® A revolta das
mulheres que receberam o resultado do teste anti-HIV tardiamente baseia-se na
alegacio de que ndo puderam proreger seus filhos.

No que se refere a conjugalidade, o diagndstico causou impactos de gradagoes
variadas. Foram frequentes os relatos de discussbes e brigas iniciais, numa
incessante busca por culpados. O fato de as mulheres terem sido — pela descoberta
durante o pré-natal — “portadoras do diagndstico” originou em alguns parceiros'
a crenga de que nio tivessem o HIV. Em alguns casos de soroconcordéncia, tal
situagdo, em geral, refletiu-se na culpabiliza¢io da parceira ao invés de uma mitua
responsabilizagao pela infec¢ao. Contudo, tanto nos casos de soroconcordincia

como nos de sorodiscordincia, arranjos foram estabelecidos de modo a preservar a
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relagdo, mostrando que as questdes da conjugalidade sobrepujam as concernentes
ao HIV (MAKSUD, 2002; POLEJACK, 2002).

Entre os casais soroconcordantes, o fato de ambos compartilharem a
doenga e se submeterem a tratamento permitiu uma maior cumplicidade, o que
colaborou para uma melhor convivéncia entre eles e também com a prépria
doenga e seu tratamento.'? J4 entre os sorodiscordantes, a geréncia da doenga e
do tratamento limitou-se 2 mulher, sobretudo pelo fato de o HIV remeter a um
outro parceiro (com o qual teria se infectado por via sexual),” ideia causadora
de forte sofrimento ao casal.

Nos relatos analisados, chamou aten¢io a constatagio de que a fragilidade
das entrevistadas diante do impacto do diagnéstico se desfazia em face da reagao
ruim de seus parceiros (KNAUTH, 1998a). A melhor aceitagio da situagio por
parte da mulher, quando comparada ao parceiro, foi atribuida ao fato de se pensar
mais no filho do que em si mesma. O lugar de mde pareceu sobrepor-se a qualquer
outro papel social, estruturando esta experiéncia. O trinsito entre os vdrios papéis
— mulher/mae/esposa — possibilitou estratégias no manejo da vida diante de
pressdes e expectativas sociais variadas.

Constatou-se, assim, que o diagndstico da soropositividade para o HIV provocou
nas mulheres um intenso investimento na maternidade, uma supervaloriza¢ao da
abnegacio materna. Com a doenga, na medida em que se evidencia a finitude da
vida, os filhos transformam-se num ideal, o projeto de futuro, a possibilidade da
continuidade da existéncia, sendo por isso considerados a razdo de viver.

[...] [Qluando vocé descobre [0 HIV], geralmente, a pessoa se choca. Eu acho que eu
nio tive essa oportunidade por ele. Porque o Sandro [filho] ¢ uma realizagio, um sonho
realizado, entdo é... é dificil... Quer dizer, eu aprendi a conciliar o tratamento... assim, a
lutar mais pela vida, porque eu quero ver meu filho crescer, quero crid-lo, entdo, a gente
passa a ver a vida de uma outra forma [...] E uma... uma lura, lutar pra viver um pouco
mais, né? E valorizar o tratamento, que a gente se cuidando, vai poder viver um pouco
mais. Assim, mais por ele [filho] do que por mim [...] Eu fico pensando: eu vivi muita
coisa, aproveitei bastante a vida, mas eu tenho o Sandro que é uma continuagio minha,
né? [...] O quanto eu puder ter de vida pra acompanhar o crescimento dele, a vida dele,

eu tenho lutado por isso. Passa a ser um ideal (Tereza, 31 anos).

Nesta associagao entre cuidar-se para cuidar do filho, o tratamento para o
HIV/Aids ganha sentido como aquilo que possibilitaria tal investimento. A
manuten¢ao da saiide perfeita, do autocuidado, é antes de tudo uma afirmagao

da vida, uma estratégia para se lidar com o sentimento de perda do controle
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sobre o préprio destino, ilustrado pelas recorrentes afirmagées: ndo aceito, nio
me conformo. Tais afirmagdes revelam as tensoes e dilemas existentes na lida com
a doenga e seu tratamento, observadas, como veremos a seguir, nos diferentes
momentos do tratamento por nés acompanhados.

[...] [Alchava que eu ia morrer, que eu ia... Nio ia conseguir ver a minha filha nascer,
que ela ia nascer com problema. Mas af, depois, eu conversei com a assistente social
que a neném pode nio ter problema, se fizer o tratamento todinho. Af, eu fiquei mais
conformada, mas ninguém consegue se conformar com isso, né? [...] Ninguém con-
segue se conformar sabendo que tem uma doenga séria e que amanhi ou depois pode
vir a cair numa cama e morrer de repente. Muito mais fécil vocé viver com saide,
sabendo que vocé no tem problema nenhum, [n3o] tomar esse montio de droga... e
viver bem... [...] No final, no final, ninguém aceita, né? Eu no aceito que eu tenho

isso, mas tenho que me cuidar, entendeu? [...] (Maria do Socorro, 31 anos).

Momentos do tratamento:
dilemas, impasses e saidas criativas

Diante do aspecto cronico da doenga, o tratamento para o HIV/Aids apresenta-
se como algo para toda a vida. Trata-se de um processo inaugurado com o
diagnéstico e o inicio do tratamento que, por ser especifico a cada individuo,
remete a singularidades que dificultam generalizagoes. Entretanto, objetivando
compreender as estratégias criadas pelas mulheres para o enfrentamento desta
situagdo, optou-se pela elaboragdo analitica de trés momentos neste processo,
momentos estes que, por vezes, se superpdem, nao sendo lineares e apresentando
diferentes graus de complexidade.

O primeiro momento abrangeria o impacto do diagnéstico e do contato com
um esquema terapéutico complexo, por essa razao tendo sido denominado “Dificil
de Engolir”. O segundo diria respeito a inser¢ao do tratamento no cotidiano,
sendo por isso denominado “Conciliagao”. O terceiro, “A vida continua”,
relaciona-se a prépria condi¢ao de se viver com HIV/Aids, o que envolve ter de
aprender a lidar com o lugar social conferido as pessoas nesta condi¢o.

Cabe ressaltar que a relagio das mulheres com o servigo e profissionais de
sadide perpassa estes trés momentos. Sua percepgao sobre o atendimento' foi, em
geral, matizada pela boa relagio mantida com estes profissionais, sobretudo com
o médico, o #nico que sabe.”® Observa-se a busca por uma singularizagao diante
da constatagdo de que a légica médica homogeneiza os individuos (CAMARGO
JUNIOR, 1992; LUZ, 1994; SANTA ROZA, 1997).
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O fato de esta relagao implicar cultivo, dedicagdo, pacto, recebimento de apoio
explica 0 modo como ela é cunhada pelas entrevistadas: ser tratada. Assim, se o
tratamento nao cura, o afeto trata. A importincia atribuida ao vinculo afetivo

remete a uma aderéncia ao médico como aspecto imprescindivel para o tratamento

(TUNALA et al.,, 2000; TEIXEIRA et al., 2000; LIMA, 2003; MAIA, 2003).

Momento I: Dificil de Engolir

Do primeiro momento, “dificil de engolir”, destaca-se a dificuldade das
mulheres em receber o tratamento, relacionada ao ter de lidar com sua suposta
“periculosidade”,'® quando, no mais das vezes, a Aids ¢ tida como uma doen¢a
dos outros (BARBOSA; VILLELA, 1996; HEILBORN; GOUVEIA, 1999;
KNAUTH, 1999). O tratamento lembra a doenca, suas marcas de desvio e
transgressao (CAMARGO JUNIOR, 1994) e o medo de morrer, transformando-o
em algo dificil de aceitar.

[No inicio do tratamento], [...] eu ficava jogada dentro de casa igual um lixo. [O
remédio] tira minha fome. E por isso que eu uso a maconha, porque a maconha me
d4 fome e... eu fiquei, assim, muito complexada, antes de procurar saber o interior
da doenga, mesmo, porque eu achava que ia contaminar as outras pessoas e que as

pessoas iam ter preconceito de mim (sic) [...] (Joana, 26 anos).

Os sentidos de “engolir” a medicagdo também estiveram relacionados ao
contexto da gravidez. Para as poucas mulheres que receberam o diagndstico a
tempo de prevenirem a transmissao vertical, a possibilidade de salvar o filho foi o
maior motivador para o inicio do tratamento.

Este primeiro momento também pressupds a lida com um esquema terapéutico
complexo que inclufa uma terminologia nem sempre evidente, hordrios rigidos -
frequentemente, com diferentes tipos e quantidades de comprimidos - restrigoes
quanto a seu uso' e fortes efeitos colaterais. A falta de hdbito de tomar as
medicagoes nos hordrios prescritos exigiria, assim, um esforco signiﬁcativo do
individuo, pois o dia a dia passa a ter como referéncia e guia a hora do remédio,
qualquer atividade diferente implicando maior probabilidade de esquecimento da
ingestao dos antirretrovirais (ARVs). Outras questdes perpassaram este momento,
relacionadas sobretudo 2 (in)compreensio do esquema terapéutico, seja por
dificuldades relacionadas a leitura e a escrita, seja pela comunicagao deficitdria
com o médico.”® Contudo, os efeitos colaterais provocados pelas medica¢oes

constitufram o aspecto mais penoso no cumprimento do protocolo médico.”
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Tais efeitos eram lidos pelas mulheres como “sintomas” da doenga, aferando a
satide, em razao do mal-estar experimentado.

Assim, se por um lado, a medicacao ndo deixa o HIV se manifestar™ e
mantém a aparéncia sauddvel — isto é, a pessoa gorda e forte, em contraponto
a representagio corrente ligada a Aids, de pessoas muito magras ou abatidas —
por outro, ¢ algo que prejudica o organismo, em razio dos efeitos colaterais que
ocasiona. Neste caso, a doenca manifesta-se como o mal-estar sentido no corpo
(canseira, tonteira etc.), que impede a realizagdo das atividades rotineiras.”!

Sendo assim, evidencia-se que o fato de se viver com HIV/Aids s6 adquire
uma dimensdo mais real e concreta na medida em que ocasiona manifestagoes de
ordem biofisiolégica com implicagdes sociais, encaradas como sintomas da doenga
(KNAUTH, 1995).* A prépria nogao do virus como causador de doengas é
uma ideia bastante abstrata. Para as pessoas pesquisadas, as doencas estariam
relacionadas a eventos mais concretos. Evidencia-se, inclusive, que a ideia corrente
do HIV como um problema surge na lacuna existente entre a auséncia de sintomas
(a ndo identifica¢do da doenga) e as implica¢oes fisioldgicas (acompanhamento

médico periédico) e sociais da soropositividade (KNAUTH, 1995).

Momento II: Conciliagao

Deste segundo momento, destacamos as dificuldades relativas & convivéncia com
o tratamento no cotidiano — inteiramente reestruturado em fungao dele — algo
sentido por uma parte das entrevistadas como dificil, uma escravidio, uma vez
que implica efeitos colaterais,” tomadas didrias da medicagao, consultas médicas
mensais e eventuais exames e privagoes de lazer, exigindo uma conciliagio com o
fluxo da vida, que nio para.**

A associagao da ingestio da medicagdao com os hordrios que compdem a
rotina da casa, como a hora que se acorda, a hora de dormir, a hora da novela, antes
de comer etc. define estratégias elaboradas pelas mulheres. O remédio reveste-
se, assim, de um contetido familiar, que ndo difere daquilo que sempre se fez
dessa maneira, todo dia, a despeito da Aids. O atrelamento dos medicamentos as
rotinas caseiras traz em si a simbologia da casz, um lugar de existéncia do afeto,
do pertencimento e da familia®® (DaMATTA, 1999).

No comego, era dificil, mas agora é bem mais fécil [...] Eu j4 acostumei, naquele
mesmo hordrio, tomar aquela medicagao. Acabou a novela das oito, eu vou no quarto,
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pego o remédio e tomo [...] Se eu t6 fazendo alguma coisa, eu paro. Tira um, dois,
trés, quatro minutos do meu tempo, acho que nio vai mudar em nada. Entéo, eu vou,
paro, tomo a medicagdo e volto pra o que eu estava fazendo [...] (Priscila, 24 anos).

Ja as saidas, momento em que é preciso levar os remédios para a rua, envolvem a
questdo do segredo do diagndstico e dos constrangimentos que envolvem o romar
remédio na frente dos outros. Na rua (sem o afeto da casa), ter-se-ia a possibilidade
da vivéncia do lado negativo, o de poder ser considerada aidética.*® A questao que
se coloca, neste caso, ¢ a da identificagao completa com esta representacio, daf a
dificuldade em se cumprir a prescrigado médica como uma forma de resisténcia a
este lugar socialmente marcado.

Com o tempo, nao s6 se desenvolve um hdbito/costume em relagao ao tratamento,
mas também se cria uma tolerdncia orginica e subjetiva aos medicamentos.”’
O primeiro aspecto diz respeito a adaptaco do organismo ao uso continuo da
medicagdo, quando cessam ou se reduzem os efeitos colaterais; jd o segundo
refere-se a relativizagio dos efeitos indesejdveis do esquema terapéutico adotado,
diante do conhecimento dos transtornos que poderiam advir de uma substituigao
do mesmo.” Assim, os efeitos colaterais foram organizados pelas entrevistadas
dentro de um quadro mais amplo de prés e contras, mediado pelo conhecimento
construido a partir de consultas médicas, de outras fontes de conhecimento e
pela prépria aceitagio da doenga e seu tratamento.

Vale observar, a despeito das dificuldades acima elencadas, que a convivéncia
com a doenga e o tratamento trouxe algum tipo de reconhecimento e valorizagao
as mulheres, inexistente antes do diagndstico. Tal convivio apareceu como algo
que acarretaria maior responsabilidade, crescimento e amadurecimento pessoal,
expresso as vezes de forma eloquente, como sentir-se outra pessoa, nascer de novo,
sentir-se diferente ou mudada na relagio com os outros.”

Deste modo, a maioria das entrevistadas manifestou a possibilidade de
conciliar o tratamento com as atividades rotineiras e reestruturar a vida. A
tensdo entre se aceitar e nao se aceitar o tratamento ¢ o que torna possivel tal
conciliagio, esse acordo do individuo com a enfermidade e seus desdobramentos.
Evidentemente, tal resultado nao se d4 sem alguma espécie de conflito, sendo
resultante de dualidades divergentes, uma maneira de se alcangar algum tipo de
unidade (SIMMEL, 1977).
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Momento III: A vida continua

Por fim, o terceiro momento traz de forma mais eloquente a tensio presente
no entregar-se 4 doenga ou a ela resistir e continuar a vida. O “entregar-se a
doenca” significa ocupar o lugar do doente, algo que se expressa através de
sentimentos como a tristeza, o desinimo, a depressio (KNAUTH, 1998b;
1999).%° J4 a resisténcia, o ndo aceitar, traduz-se na recusa a ocupagio deste lugar.
Ao se considerar nio somente o lugar do doente, mas o lugar do “doente de
Aids”, evidencia-se o fato de que o individuo estd sujeito ao risco da morte civil
(DANIEL, 1991), daf o esforco para se manter as referéncias de vida anteriores
ao diagndstico e, portanto, a sazde:

[...] A tnica coisa que eu tenho ¢ que tomar meus remédios e botar a cabega pra frente
e continuar a vida, né? [...] Minha familia, meu esposo (se emociona). As vezes, eu
penso na gente, assim, doente, né? Eu fico pensando, assim, em ter que deixar [mor-
rer] ele [parceiro], mas eu nao boto isso na minha cabeca. Penso, vou vivendo, peco
a Deus, agradeco a Deus todo dia que eu acordo, né? que eu vou trabalhar... Mais
um dia, tomo meus remédios direitinho. Sabe? Faco meus exames. Eu t6 sempre pro-
curando melhorar cada vez mais, sabe? Nao demonstrar tristeza pras pessoas, eu me
acho uma pessoa normal [...] Trabalha normal [...] se descontrair [...]. Demonstrar

que ¢ mulher de verdade. A vida continua, né? (Ana, 39 anos).

A tensao entre entregar-se 2 doenga ou a ela resistir e continuar a vida justifica-se
pela experiéncia de conviver com uma doenga que repercute nas representagdes que
o individuo tem de si mesmo (ADAM; HERZLICH, 2001). Para as mulheres, o
preconceito e a discriminagio de quem vive com HI'V (antes mesmo de qualquer reagao
negativa do “outro”), em funcdo do sentir-se diferente dos demais, integram esfera
do entregar-se 2 doenga, o sentimento e a experiéncia de perda de um lugar social
conhecido e que se acreditava ocupar, num momento anterior ao diagndstico.’

Em razao do estreito vinculo construido entre Aids, sexualidade, desvio e
transgressao (PARKER; AGGLETON, 2001), a doenga ou mesmo a suspeita
da doenga pode gerar acusagdes e san¢des contra mulheres até entao insuspeitas,
estendendo-se 2 sua rede de relagdes familiares, de amizade e de vizinhanga
(GUIMARAES, 1996a; KNAUTH, 1999). A doenca e o doente, que juntos
corporificam o simbolo do estigma, a metdfora do mal e daimoralidade (SONTAG,
1989), seriam incompativeis com os valores que asseguram o lugar de mulber de
verdade, responsdvel moral pelo espago doméstico.

Dessa forma, diante da complexidade que envolve a realizagio de um

tratamento sem término previsto, podemos inferir que aquilo que em um momento
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se configura como uma dificuldade no cumprimento da prescri¢ao médica, em
outro pode funcionar como uma estratégia para se lidar com a doenga. O desligar-
se, distrair-se, esquecer do hordrio da medicagio parece configurar uma forma de
resisténcia a “ligar-se” total e completamente ao “ser HIV”. Aqui novamente faz-
se presente a tensao entre o aceitar / conformar-se e o nio aceitar / nio se conformar.

Diantedatensioentre “seter HIV”, masnio “ser HIV”, observa-se a coexisténcia
de tratamentos, isto ¢, a busca de outros “remédios” pelas entrevistadas, tidos até
mesmo como mais eficazes do que os ARVs: vitaminas e pastilhas, determinados
tipos de alimentagio ou bebida (chd) que conteriam substincias percebidas como
benéficas para a sadde. A eficicia destes “remédios” que circulam de “boca em
boca” pauta-se no fato de que sao amplamente (re) conhecidos pelo saber comum,
tendo, ao contrdrio dos ARVs, seus efeitos legitimados pela pritica cotidiana.

Nota-se que a rede afetiva que se estabelece com estas indicagoes de
medicamentos alternativos confere contornos mais estdveis 2 experiéncia com a
doenga e seu tratamento.” O fato de constituirem tratamentos conbecidos fornece
um tema de conversa com as pessoas do entorno social, independentemente de
se ter de revelar a condigdo de soropositividade para o HIV. Este momento
compartilhado parece suprimir, ainda que temporariamente, o sentir-se diferente
por se viver com HIV/Aids, como também aliviar o fato de se ter de forgosamente
lidar com a complexidade do tratamento ARV, que desperta um medo difuso
pelo desconhecimento das possiveis reagoes que pode provocar.

Dentre os tratamentos “alternativos”, destacamos a religiosidade (VALLA,
1999). Deus foi evocado pelas mulheres sempre que se encontravam em
situagbes marcadas pela imprevisibilidade e pelo conflito,* daf a frequéncia em
seus discursos da expressao se Deus quiser. Por exemplo, diante do preconceito
e da discriminagdo, o mesmo Deus misericordioso, mete punidade (pune os
malfeitores). O discurso religioso conferiria sentido, contornos estdveis as
experiéncias, possibilitando as entrevistadas ferramentas para lidarem com as
adversidades de se viver com a doenca.

Em sintese, a experiéncia das mulheres com o outro mundo modularia sua relagao
com a doenga e o tratamento.* A religido, num sentido amplo, consiste naquilo que
possibilita a todos ¢ a cada um o sentimento de comunhio com o universo como
um todo. Constitui um modo de ordenar o mundo, permitindo a compreensao
de coisas por demais complexas, como a consciéncia da morte, daf a necessidacde de

domesticar o tempo e problematizar a eternidade (DaMATTA, 1999, p. 113).
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Consideracoes finais

Compreendendo o tratamento como um processo, vimos que este caminhar se
inaugura com o diagndstico. Seu inicio, na maioria das vezes, estd marcado por
dificuldades de acesso a servigos e a cuidados de satde, bem como pelo impacto
de uma doenga incurdvel e de forte estigma (GOFFMAN, 1988; PARKER;
AGGLETON, 2001%). Como agravante, ocorre justamente No momento
da gravidez, ao passo que tal situagio jamais havia tido lugar nas vidas dessas
mulheres. A moralidade presente na relagao sexual dentro de relacionamentos
caracterizados como namoro ou casamento conferiria as entrevistadas inesgotdvel
(mas iluséria) fonte de seguranga.

A representagdo social de grupos de risco®® acarreta consequéncias sociais e
psicolégicas mais graves para as mulheres em compara¢io com os homens, uma vez
que ameagam os valores de hierarquia, reciprocidade, honra e respeito, estruturantes do
seu modo de vida, que tem como referéncia primordial a familia (GUIMARAES,
2001, p. 32; HEILBORN; GOUVEIA, 1999; KNAUTH, 1999).

A maternidade como um valor vé-se ameagada quando a mulher é soropositiva
(MAKSUD, 2002). Se, por um lado, ela ndo pode optar pela interrupgao da
gravidez,”’por outro, grosso modo, a sociedade a vé como irresponsdvel, jid que o
bebé pode se infectar e/ou ficar 6rfio (VENTURA, 2002, p. 103). Haveria,
assim, um siléncio perverso em relagao a sexualidade e aos direitos reprodutivos da
mulher soropositiva (PAIVA et al., 2002; TUNALA et al., 2000).%

Vimos também que a relagao médico-paciente é eleita como a mais importante
dentre todas, qualificando, inclusive, o atendimento no servigo de satde. A relagao
com profissionais e instituigao de satide perpassa os trés momentos do tratamento
construidos para fins da andlise. Em todos eles, aquilo que em determinado
momento constitui uma “barreira” para os cuidados demandados pela doenga,
em outro, pode representar um elemento “facilitador” dos mesmos. Verifica-se,
assim, que o ndo aceitar, o ndo se conformar com a doenga e seu tratamento nao se
resumem a uma “nega¢io’, inscrevendo-se antes em uma perspectiva tedrica que
os entende como uma construcio social da realidade ( BERGER; LUCKMANN,
1985). Se a doenga e o tratamento impdem uma condigio social ao individuo, é
a partir desta nova condigio que ele os recriard.*

A atribuicao do sentido de viver aos filhos constitui, em dltima instincia,

uma estratégia na manutengao do autocuidado, sobretudo por ser a crianca
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extremamente valorizada no servi¢o de sadde, representando o éxito na prevengao
de uma doenga incurdvel. Outra estratégia para continuar a vida é a busca por
outras racionalidades como a religiosidade e os remédios alternativos. Procura-
se manter as referéncias de vida anteriores a soropositividade, isto é, perceber-se
como a mesma pessoa e, com isso, ter saiide. Neste sentido, evidencia-se que @ casa
¢ o local onde a realidade HIV teria mais espago para ser vivenciada, uma vez que
as relagoes afetivas e familiares amenizariam a exclusio sentida em fun¢io da

40 e 2 maneira como

doenca. Na casa, os principais interlocutores sao os parceiros,
a situagdo serd experimentada dependerd fundamentalmente de os conjuges
compartilharem ou nio a doenga.

Assim, a aceitagio e a negagio da doenga, bem como o tratamento, configuram
duas faces de um mesmo fen6meno. Em dltima instincia, o que se procura evitar é a
destituigdo do lugar social que se acredita ocupar. Dessa forma, a transgressao pontual
da prescricao médica como uma forma de resisténcia a doenga e ao tratamento

configura a possibilidade de agir sobre as circunstincias que a vida apresenta.
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* Esta pesquisa foi realizada por uma equipe de pesquisadores do Instituto de Comunicagio e Infor-
magdo Cientifica e Tecnolégica em Saide (ICICT)/Fiocruz, da qual eu fiz parte, em colaboragio com
o Departamento de Epidemiologia ¢ o Departamento de Satide Internacional, da Escola de Sadde Pu-
blica Johns Hopkins, EUA. O desdobramento do trabalho foi concretizado com recursos adicionais

disponibilizados pela institui¢ao norte-americana Horizons.

> Em geral, as entrevistas ocorreram no servigo de satide. Algumas delas, no entanto, foram realizadas
na sede de um projeto destinado a grdvidas e maes vivendo com HIV/Aids, coordenado pela assistente
social deste servigo. Tal Projeto distribuia cestas bésicas e leite artificial e funcionava em uma sala de
uma instituigao filantrépica, localizada perto do hospital.

¢ Neste artigo, tendo em vista o foco escolhido, as subcategorias “sexualidade e percepcio do risco”
g g p pPs

ndo serdo contempladas.

7 Das dez entrevistadas, seis receberam o diagndstico no ano de 2001, trés em 2000 e uma em 1996.
Vale ressaltar que duas das entrevistadas engravidaram jd cientes de seu sorostatus — em um caso,
tratando-se da primeira gravidez e no outro, da segunda.

8 No grupo de dez entrevistadas, trés realizaram o pré-natal no servigo pesquisado desde o inicio da

gravidez - duas delas engravidaram jd sabendo o seu sorostatus. Outras trés receberam o resultado do

teste somente apds o parto, mesmo tendo realizado o teste anti-HIV durante o pré-natal em outras

unidades de satde. Destas trés, uma chegou ao servico pesquisado para o parto e duas tiveram seus

filhos em outros hospitais da Baixada Fluminense. Entre as outras quatro, trés chegaram ao servico
. . A < e A

pesquisado por volta do terceiro/quarto més de gestagdo e uma no sétimo més.

? Entre as trés mulheres que iniciaram o pré-natal entre o primeiro ¢ o segundo més de gravidez, des-
tacam-se as duas que jd conheciam o seu sorostatus. Experiéncias prévias de aborto provocados ou es-

pontineos também fizeram com que conferissem maior importincia ao acompanhamento da gravidez.

10 A palavra problema é utilizada como forma para se designar o HIV, como também uma espécie de
marca que o filho herda da mae infectada.

' Segundo as entrevistadas.
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12 Vale lembrar que as mulheres participam mais ativamente dos tratamentos dos parceiros do que o
contrério. Tal fato, por outro lado, os mantém no lugar de provedores da casa.

1% Este outro parceiro revelaria a sexualidade ativa da mulher e a “fonte” de infec¢do pelo HIV.

4 O atendimento no setor pesquisado foi percebido pelas entrevistadas, que j4 haviam transitado por
outros setores do hospital, como “especial” e atendendo pessoas “especiais”. Oscilando entre reconhe-
cimento social e estigmatizacio, se, por um lado, ser considerado “especial” ¢ um ganho (haja vista o
valor atribuido as gestantes, consideradas “superespeciais”), por outro, enfatiza o “sentir-se diferente”
por se viver com HIV/Aids.

5 O bom médico é caracterizado como amdvel, atencioso, carinhoso e que trabalha com amor, com o qual
se estabelece uma relagio de conflanca, afinidade, costume e amizade. Tais achados vao ao encontro da
pesquisa de Gomes et al. (1999), na qual igualmente se observa que a valorizagao do profissional de satde
pelos pacientes teve como critério principal a relagio pessoal, tendo sido elencados atributos indispensd-
veis a uma boa atuagio, nesta ordem de importincia: carinhoso, atencioso, simpdtico, educado e profissional.

'® Embora o conceito de transmissdo defina as formas especificas pelas quais o agente etiolégico da
doenga passa de um individuo para o outro, a Aids nao deixou de caracterizar-se como novo e terrivel
contdgio numa dimensio coletiva. A nogio de “contagiosidade” do HIV/Aids foi agucada pelo seu
vinculo com a morte e a transgressao, o que, devido s modalidades de transmissao da doenca, o sexo
e o uso de drogas remetem ao pecado, ao castigo e & culpa (CZERESNIA, 1997).

7 Como, por exemplo, tomar os remédios em jejum, com 4gua em abundéncia, com determinados

alimentos etc.

'8 O fato de ndo se saber ler ndo constitui em si uma barreira para o cumprimento da prescrigao mé-
dica’ mas torna-se uma quando o médico explica tudo correndo, com uma letra de dificil compreensio.
As objetivagoes socialmente legitimadas (BERGER; LUCKMANN, 1985) do que significa ser médico
e paciente (RAMIREZ, 2003) fazem com que a preservagdo desta relagdo pressuponha o primeiro

como 7nacessivel, legitimando assim o seu lugar e, consequentemente, aquele do paciente.

1 Alguns desses efeitos colaterais foram gueimagio e embrulho no estdbmago, auséncia ou aumento de
apetite, vomito, ndusea, enjoo, depressio, sensagio de desmaio, sensagio de desconforto no organis-
mo, tonteira, sentir-se 2pagar e dormir de forma descontrolada, alergia e afetar os nervos.

2" A percepgio do uso dos remédios como algo que evita que o HIV se manifeste (Aids), apesar de

citada, nio foi frequente entre as entrevistadas.

21 O fato de o diagnéstico e o tratamento da maioria das mulheres ter sido anterior ao aparecimento de
doengas oportunistas corrobora esta percep¢ao. Trata-se de um grupo que conheceu a Aids apds 1996,
ano da introdugdo gratuita e universal nos servigos publicos brasileiros da HAART, o que conferiu

uma outra densidade & dramaticidade da doenca.

22 A nogio de desenvolvimento progressivo de uma doenga a partir da agao de um virus no ¢ com-
pativel com a concepgio de doenca dos grupos populares o que acreditamos nio ser algo restrito a
este grupo social (ibid.).

2 Estes “efeitos colaterais” muitas vezes nao puderam ser minorados devido 2 falta de recursos finan-

ceiros para se comprar determinados tipos de alimento que auxiliam neste sentido.

2 As entrevistadas foram uninimes em relacio i percepcio de que a prescrigio do remédio de 12
em 12 horas ¢ mais ficil de ser cumprida, possibilitando a organizagio das tomadas da medicacio
sem rupturas das atividades rotineiras, como também o maior controle sobre o esquema terapéutico,

principalmente nas atividades fora de casa.
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» Como ressalta Knauth (1995), nos grupos populares, a Aids ¢ vivida ndo apenas como uma questao
individual, mas como um problema de familia, isto é, a soropositividade de um membro da familia
aciona a quase totalidade da rede de relagdes familiares, que, por sua vez, constitui a principal fonte
de apoio emocional e financeiro.

26 A denominagdo “aidético” vai ao encontro do conceito de morte civil de Daniel (1991), daf a sua
substitui¢do por “pessoas vivendo com HIV/Aids” (TERTO, 1999).

? Tendo em vista que ¢ comum haver mudangas do esquema terapéutico diante da forte intolerincia
de alguns individuos as medica¢oes, fazendo com que a continuidade do tratamento se dé com as

mais adequadas possiveis.

28 Aspecto levantado, sobretudo, pelas mulheres cujos parceiros, também soropositivos, estavam em
tratamento ARV. Elas relataram o medo de tomar mais comprimidos.

» No grupo estudado, o fato de se viver com HIV/Aids, entre outros aspectos, trouxe consigo uma
série de “beneficios” ou “ganhos” (o passe-livre em transportes publicos, o recebimento de cestas bé-
sicas, um cuidado e atengio diferenciados do servico de saide, entre outros), traduzindo-se em uma
assisténcia e acesso a bens materiais e simbdlicos.

% Neste grupo social, a depressdo funciona como uma categoria moral, pois seu uso tem a pretensio
de justificar um comportamento - por exemplo, o de ndo mais trabalhar, cuidar da casa, filhos etc.,

colocando-se como vitima da situagio - consistindo, em outras palavras, uma futilidade.
3! Para as entrevistadas, o preconceito é o pior da doenga.
32 Pois, geralmente, quem indica tais “remédios” sdo pessoas com vinculos mais préximos.

% Tais como o medo de morrer e de deixar os filhos antes de crescerem; o temor do filho nascer infectado
por culpa da mde, ou ainda de serem destratadas publicamente — por exemplo, quando da utilizagao
do passe livre em transportes publicos.

3 No grupo estudado, mesmo diante da crenga de que Dews cura, acredita-se que nao convém facilitar,
daf a importincia atribuida 4 ingestao do remédio, jd que nunca se sabe. A prépria medicina ¢ percebi-
da como ordenada, guiada e conduzida por Deus.

» Tais autores destacam algumas metdforas da Aids como morte, horror, punigio, crime, guerra, o
Outro e vergonha.

3¢ Expressdo oriunda do conceito epidemiolégico “fator de risco”. Este conceito tem como problema-

alvo o contato entre infectado e suscetivel, cujo resultado esperado, caso houvesse intervencao, seria a
barreira a transmissao. Apesar da capacidade de particularizagdo, que o tornaria supostamente neutro

e operacional, sua utilizagio gerou estigma, discriminagao, exclusio e negligéncia (AYRES, 2003).
% Uma vez que a legislagdo considera o aborto ilegal.

%8 As entrevistadas compartilham a ideia de que a soropositividade lhes tiraria o direito de engravidar, o que
explica o niimero de esterilizagdes voluntdrias (cinco) apés o diagnéstico. No grupo estudado, quatro mu-
lheres expressaram o desejo de engravidar novamente e duas arrependeram-se de terem feito a esterilizagao.

% Para Adam & Herzlich (2001), a ideia de que a doenca medeia as relagdes sociais ganha sentido
pleno no caso das doengas cronicas, uma vez que se estendem no tempo, sdo incurdveis e acarretam
a frequente necessidade de reestruturacio do espago de vida habitual da pessoa. Com o diagnéstico,

inicia-se um processo de normalizacio de todos os envolvidos.

0 A participacdo da rede familiar na vida das mulheres ¢ intermediada pelo dinheiro ou pelo convivio
social, o que ndo significa que se compartilhe a doenga e seu tratamento. Falar sobre o assunto ¢ algo
evitado e visto como doloroso para todos.

Physis Revista de Saiide Coletiva, Rio de Janeiro, 20 [ 3 ]: 931-951, 2010



Abstract

Between storylines and dramas: the meanings
of HIV/Aids treatment for lower class women

This paper discusses the psychosocial meanings of
HIV/Aids treatment, using qualitative methods to

assess daily operations of a reference hospital, located in
Baixada Fluminense, Rio de Janeiro’s outskirts. In-depth
interviews were carried out with 10 women living with
HIV/Aids, under antiretroviral (ARV) therapy. The
meaning of treatment is related to: the impact of the
diagnosis; the treatment moment, concerning different
phases of living with the disease; the public and private
spaces where a woman preferable lives with the disease
and does her treatment; sharing or not information
about the disease/treatment with partner; the search for
other rationalities (religion and alternative medicine) as a
counterpoint to medical prescriptions; the establishment
or not of emotional inlays with the doctor. There is an
interrelation of taking care of the kid(s) and taking care
of themselves (referring to ARV therapy). Self-care is seen
as an affirmation of life. That is what gives the person
the measure of health. “Not to let the sick person take
place” means keeping away from depression. The disease
materializes itself in the body that uses the medication,
but it is possible, even it is hard, to conciliate life routine
with therapy. We highlight the fundamental importance
of time for the creation of strategies that facilitate the

insertion of the disease and treatment in daily life.

» Key words: HIV; Aids; women; HIV/Aids treatment; adherence.
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