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CAPITULO 1: PRE-REFLEXIVO Os seres humanos pensam, percebem,
interagem e fazem escolhas. Para falar sobre historias e narrativas, nao posso
deixar de contar um pouco sobre as minhas escolhas e identificacdes para
chegar a conclusao deste trabalho. O desejo e vontade de compreender o
fendmeno da vivéncia de mades soropositivas em relacao a facticidade da
transferéncia vertical do virus HIV levaram-me ao desenvolvimento desta
pesquisa. Para apreender o meu tempo vivido em diregdo a realizacdo desta
dissertacdo, faz-se necessario retomar o percurso a partir de 2010, penultimo
ano da minha graduacdao em Psicologia pela FP-UFAM, a mesma que me
acolhe agora neste processo de Mestrado. A fim de realizar algum projeto de
iniciacao cientifica, procurei o Professor Ewerton que na época ofertava a
oportunidade de trabalhar em um projeto que compreendesse a vivéncia de
mades que perderam seus filhos para o cancer. Sendo pesquisadora voluntaria
nessa pesquisa, comecei a adentrar no mundo da fenomenologia existencial.
As historias de vida das maes eram intensas. Nunca antes tive contato com a
tematica do cancer e tdo pouco com a morte. Contudo, a maneira como a
fenomenologia permitia narrativas tao livres e desprendidas chamou minha
atencdo. Mais do que isso, analisa-las através da fenomenologia existencial era
trabalhar genuinamente com a esséncia do que diziam, nao distribuindo
meramente as falas em categorias prontas, mas permitindo criar categorias
originais e novas a partir do que essas mdes me contavam. Era libertar as falas
para produzir o que quisessem, para ser o que fossem. Paralelamente, no
mesmo ano, em razao de uma aluna da mesma graduacao ter saido de um
estagio extracurricular do setor de Psicologia da FMT/HVD, eu a substitui.
Nunca havia pensando em realizar estagio em um hospital. Mas a verdade é
que a bolsa de estagio atraiu-me. Queria poder receber pagamento a partir do
meu proprio trabalho. Contudo, apaixonei-me pela Psicologia Hospitalar. No
comeco foi impactante e amedrontador. Era timida (mais que atualmente) e
enfrentar as idas até os leitos onde os pacientes encontravam-se para atende-
los em suas necessidades era dificil. Impactante ainda pelo publico de pacientes
atendidos na instituicdo. Pacientes com doencas raras, doencas prolongadas,
doencas degenerativas, doencas tabus e/ou doencas incuraveis. A primeira vez
que compreendi o que era HIV e Aids fiquei deslumbrada. Como ndo sabia que
o virus podia ser controlado e as pessoas diagnosticadas podem ter qualidade
de vida ou simplesmente... vida? A verdade é que levantar cinco e meia da
manha para ir ao hospital ndo era atormentador, era muito empolgante. Doar-
me daquele jeito que estava fazendo era dignificante. Minha escuta, minha
atencdo, meu toque, meu apoio, minhas ajudas e tentativas de ajudas. Pessoas
em toda volta precisando ser cuidadas, acalentadas, ouvidas, vistas. Tantas



demandas e tdo mais a ser feito! A histéria nunca foi apenas alegre, no entanto.
Tiveram momentos chocantes. De pessoas/pacientes sumindo corporalmente
diante dos meus olhos, criancas morrendo, jovens sozinhos num leito durante
meses e familias sendo drasticamente sacudidas. Talvez pela dor que eu vi e
senti, talvez pela alegria de ter um feedback positivo, talvez pelo meu impeto
em colaborar com alguma acdo minha, eu quis e continuo querendo honrar a
cada pessoa que conheci. Querendo descobrir como compreender mais e
melhor a experiéncia de ser soropositivo ou a experiéncia de conviver com a
doenca. Muitas foram as indagacdes que surgiram diante desse estagio em
relacdo ao diagndstico, ao tratamento, mas sobretudo ao ser humano que vive
com HIV/Aids. Foi entdo me propus realizar com meu professor e orientador
Ewerton Helder, o trabalho de conclusao do curso intitulado Casais
sorodiscordantes: andlise compreensiva do trajeto de vida pés-diagnostico a luz
da Fenomenologia-Existencial. Ao adentrar no curso de Mestrado, minhas
indagacOes pairaram sobre a relacdo de uma mde soropositiva com seu filho
(a) também soropositivo (a) e os sentimentos daquela a respeito dessa
experiéncia. Quais os sentimentos que permeiam o cotidiano? Como lidar com
o possivel preconceito e pressoes da sociedade? Existe dificuldade no contato
com parentes? Como a dinamica familiar é afetada a partir do diagnodstico?
Assim, visei compreender o percurso de vida percorrido por maes portadoras
do HIV apos transmissdo vertical do virus a luz da Psicologia
Fenomenologico-Existencial. Sei que conviver com o virus HIV ainda causa
comocao, estranhamento e, principalmente, o medo. Aliado ao quadro de
sofrimento que se instaura, ainda é percebido um alto grau de ignorancia
acerca da doenca. Além disso, existe a estigmatizacao: tem Aids, vai morrer. A
possibilidade de trabalhar com sujeitos diagnosticados com HIV permite
reconhecer a dimensdo que a Psicologia adquire enquanto area do saber
humano que milita na interface entre saude e ciéncias humanas. Acompanhar
essas pessoas possibilita ressignificar a atuacdo do profissional e do discente
de Psicologia, e perceber a importancia desta area da ciéncia junto a pessoas
que vivenciam a comunicacao médica de diagndstico de HIV do (a) filho (a).
Reconhecer a amplitude de fatores que se instala permite redimensionar o
papel da Psicologia na area da saude, uma vez que, instalado o quadro
nosoldgico, a esfera psiquica sofre modificacGes e ocorrem situacOes de
extrema ansiedade e angustia, por si mesmo, pelo outro, pelos familiares de
uma forma geral. Acredito que este estudo tem sua importancia no que pode
contribuir a partir de seus resultados com acGes que promovam a saude da
mulher soropositiva do ponto de vista de sua saude psicologica e sua relacao
com a saude integral, a partir de acoes profissionais ou politicas que pensem



nesta questdo. Faltando pouco tempo para o término do Mestrado, qual foi
minha surpresa: realizei uma selecdo para residéncia multiprofissional como
psicologa na saudosa Fundacao de Medicina Tropical do Amazonas e fui
selecionada. Agora tenho a oportunidade, mais do que nunca, de aplicar todos
os conhecimentos que o percurso e resultado desta dissertacao
proporcionaram- me.



CAPITULO 2: COMPREENDENDO A MANIFESTACAO DO HIV
PERSPECTIVAS DA TEMPORALIDADE DO HIV NO MUNDO

No inicio da década de 80, surgiram os primeiros casos de infeccdo pelo
Virus da Imunodeficiéncia Humana - HIV - no Brasil (MS/SVS, 02/2014).

O HIV ataca o_sistema imunoldgico, responsavel por defender o corpo de
organismos invasores (MS/SVS, 02/2014). Esse virus é o causador da
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida - Aids, que consiste em seu estado
avancado, tornando o organismo humano mais vulneravel a outras doengas —
chamadas de oportunistas.

Pela caracteristica de suas transmissdes, que combina transmissdao sexual;
transmissao sanguinea, através do uso de drogas injetaveis e transfusdao de
sangue contaminado; e transmissdo vertical - de mde infectada para o filho
durante a gestacdo, o parto ou a amamentacdo - culminou para seu rapido
avango, transformando-se em uma das maiores epidemias do mundo.
Denominada de “cancer gay” por acometer homossexuais masculinos,
principalmente nos guetos gays da cidade de Sdo Francisco, nos EUA, a
sindrome tomou caracteristicas de epidemia.

O desconhecimento sobre o fenomeno preocupava o0s estudos
epidemioldgicos, de acordo com Reis (2004), em estabelecer os fatores de
risco da doenga, surgindo o conceito de “grupo de risco”. A Aids, de 1981-
1984, destacam Schaurich, Medeiros e Motta (2007), esteve presente
significativamente em homossexuais masculinos, usuarios de drogas
injetaveis, individuos portadores de hemofilia e negros. Contudo, em
decorréncia da desinformacdo inicial, uma vez que o meio cientifico nao
possuia grande conhecimento acerca do mecanismo de acdo do virus, aliadas
ao desinteresse da populacdo surgem os primeiros casos em mulheres. Pela
disseminacdao do HIV ter acometido outros segmentos, ndo pertencentes ao
“grupo de risco”, este conceito foi alterado para o de “comportamento de
risco” (MS/SVS, 02/2014), que constava os individuos pertencentes aos
grupos, mas que adicionava individuos com comportamento suscetivel a
infeccdo pelo virus.

A proporcdo, atualmente, de portadores homossexuais e heterossexuais
modificou sensivelmente, haja vista que o numero de mulheres e homens
casados teve a incidéncia bastante acentuada (VIEIRA et al , 2009). O conceito


http://www.aids.gov.br/pagina/sistema-imunologico

de “grupo de risco” e de “comportamento de risco”, entretanto, explica Reis
(2004, p. 25) “[..] bastante difundidos, marcaram irreversivelmente a
construcao social e histérica da Aids, imprimindo através da culpabilidade, o
estigma e a discriminacdo do individuo portador do virus”. Além de ter
contribuido para a formacdo de crengas equivocadas, contribuiu para a
vulnerabilidade individual desse segmento populacional. Segundo Czeresnia e
Freitas (2003) vulnerabilidade individual esta relacionada, ainda, ao nivel e a
qualidade da informacdo disponiveis aos individuos acerca do problema, bem
como a capacidade dos mesmos para elaborar tais informacdes e integra-las a
sua vivéncia cotidiana. Em decorréncia desses resultados de marginalizacao,
atualmente, desponta o conceito de vulnerabilidade (CZERESNIA; FREITAS,
2003).

A epidemia da Aids/HIV teve seu inicio em um periodo em que as autoridades
sanitarias globais criam que as doencas infecciosas estavam de certa forma
controladas pelo avanco da tecnologia e pelo saber médico moderno. A
mesma suscitou diversas respostas e comportamentos coletivos,
transformando-se em estratégias de politicas de saide (MARQUES, 2002). A
descoberta e identificacdo, em 1982, da Aids tornaram-se um marco na
histéria da humanidade, vitimando grande numero de pessoas pelo mundo
inteiro. Do ano de sua descoberta ao ano de 1985, com o0s primeiros casos
sendo notificados, houve uma mobilizacao muito gradual nas areas afetadas,
como a cidade de Sao Paulo.

Nesta época, também (MARQUES, 2002; BASTOS, 2006) houve
negacao/omissao a partir das liderancas governamentais e experiéncias morais
de temor, estigma e discriminacdo. Pelo fato da informacdo ter chegado
primeiro que a doenca no Brasil foi declarada por Carrara e Moraes (1985)
como “mal de folhetim”.

A midia forneceu grupos taxativos de risco ou promiscuidade (RAMOS,
2004), proporcionando o surgimento dessa onda moral, constituindo
momento importante para compreender o estigma que nos dias de hoje os
soropositivos ainda sofrem. Entre 1986 a 1990, a taxa de transmissao
aumentou rapidamente e Programas Nacionais de Aids, ONGs - Organizagoes
ndo Governamentais - e politicas foram surgindo e se estabelecendo no pais e
no mundo (PARKER; GALVAO, 1999). Foram criadas, em 1993, diversas
modalidades de atencao especializada como Hospitais-Dia, Servicos
Ambulatoriais Especializados - SAE e Centros de Testagem Aconselhamento



Sorolégico - CTA1 (TOLEDO, 2008). Em relacao aos testes sorol6gicos para
HIV/Aids, tem-se a confirmacdo do diagndstico de HIV baseando-se na
presenca de anticorpos contra o virus no soro sanguineo humano.

Primeiramente faz-se o teste Enzyme Linked Immuno Sorbent Assay - ELISA -
para HIV-1/2. Quando por meio desse detectam-se anticorpos contra o HIV no
soro, ha a necessidade de realizarem- se testes confirmatorios, que podem ser
o de IFI — Imunofluorescéncia, Imunoblot ou o de Western Blot (MS/SVS,
02/2014). Em 1994, o acordo com o Banco Mundial da impulso as acdes de
controle e prevencdo as doencas sexualmente transmissiveis — DST - e a Aids
previstas pelo Ministério da Saude e melhoras continuam a surgir a partir
deste ano, como o surgimento dos antiretrovirais.

A partir de 1996, o Brasil passou a fornecer acesso gratuito aos medicamentos
no SUS constituindo-se um dos primeiros paises a garantir este acesso
universal (DOURADO et al, 2006) melhorando a expectativa de vida dos
soropositivos. Ao longo do tempo, no Brasil, a infeccdao pelo virus da Aids
passou por transformacdes no seu perfil epidemiologico, alterando a historia
atual da doenca. De acordo com o Informe Epidemiolégico, de fevereiro de
2013, do Governo do Estado do Ceara, essa alteracdo tem principal ligacdao
com a introducdo da terapia antiretroviral - TARV iniciada no pais em 1996.
Por consequéncia, constata-se o aumento da expectativa e melhora da
qualidade de vida dos pacientes em tratamento.



A adesao ao tratamento antiretroviral

A adesdo ao tratamento medicamentoso pode ser compreendida como o
seguimento adequado das instrucOes indicadas ao paciente e/ou ao cuidador
sobre a terapia em questdo, por exemplo, frequentar as consultas marcadas,
1Funcionam como referéncia para a oferta de informacdes sobre prevencao de
DST/Aids e uso indevido de drogas, além de disponibilizarem a testagem
rapida para detectar o virus.

fazer uso dos medicamentos diariamente, ter regimes alimentares
compativeis e adequados, entre outros (LOPES, 2012). A autora Lopes (2012)
comenta que a adesdao adequada dos medicamentos antiretrovirais mantém a
supressao das réplicas virais. Por outro lado, a sua falha pode comprometer
toda a terapia, deixando o virus mais resistente e, assim, reduzir as opcoes de
tratamento.

A epidemia no contexto atual

O Brasil é considerado pelo Programa Conjunto das Na¢des Unidas sobre
HIV/Aids (UNAIDS, 2014), atualmente, lider mundial no combate a Aids,
especialmente no que diz respeito ao tratamento oferecido aos portadores do
virus HIV, relata uma noticia no site do Governo Federal (BRASIL, 2013). O
novo Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Manejo da Infecgdo
pelo HIV em Adultos foi assinado em dezembro de 2013 e por essa iniciativa o
Brasil tem sido elogiado pela UNAIDS2.

Um dos avangos no novo protocolo é a iniciacdo do tratamento no momento
em que se detecta e se confirma a manifestacdo do virus no organismo. O que
costuma ser recomendado pela OMS é a oferta de tratamento a pacientes com
Aids que apresentassem contagem de linfocitos CD4 abaixo de 500
células/mm?, taxa como referéncia para avaliacdo do sistema imunoldgico
(BRASIL, 2013).

A edicdo da UNAIDS, Report on the global Aids epidemic, de 2013, declarou
que houve 52 por cento de reducao de novas infeccoes pelo HIV entre criangas
e um combinado de 33 por cento de reducdo entre os adultos e criancas desde
2001.No ano de 2012, foram notificados 39.185 casos de Aids no Brasil, valor
este que se mantém estavel nos ultimos 5 anos, afirma o Ministério da Saude
através do Boletim Epidemioldgico - Aids e DST de 2013.



Aproximadamente 718 mil pessoas vivem com HIV/Aids no Brasil, segundo
2UNAIDS - Joint United Nations Programme on HIV/AIDS é um Programa das
Nac¢Oes Unidas criado em 1996, que tem a funcdo de criar solucdes e ajudas no
combate a Aids. Tem o objetivo de prevenir o avanco do HIV, prestar
tratamento e assisténcia as pessoas afetadas pela doenca, além de desenvolver
estratégia para a reducao do impacto socioeconomico da epidemia. estimativas
realizadas pelo Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais. Dentre as
Unidades da Federacdo, destacam-se as maiores taxas de deteccao de casos de
Aids no Rio Grande do sul (41,4), Santa Catarina (33,5), Amazonas (29,2) e
Rio de Janeiro (28,7).

A taxa de deteccdo de casos de Aids em menores de cinco anos € o indicador
utilizado no Brasil para o monitoramento da transmissao vertical do HIV. Essa
foi de 3,4/100.000 habitantes em 2012, o que corresponde a uma reducao de
35,8% em relacdo a 2003. Ja na faixa de 5 a 9 anos, a taxa foi de 0,7/100.000
(71% de reducdo em relacdo a 2003), e na faixa de 10 a 14 anos foi de
0,9/100.000 (BRASIL, 2013). Entre os casos de Aids notificados pelo Sistema
de Informacdo de Agravos de Notificacdo - Sinan, cuja categoria de exposicao
foi por transmissdo vertical verifica-se que, em 2012, 41,8% dos casos foram
identificados em menores de 5 anos.

Observou-se uma queda na proporcao de casos por transmissdao vertical na
mesma faixa nos dltimos 10 anos; em 2003, essa mesma faixa correspondia a
63,8% desses casos. No entanto, analisado o mesmo periodo, aumentou a
proporcdo de casos por transmissdo vertical com 14 anos ou mais de idade
(BRASIL, 2013).

A taxa de deteccdao de casos de Aids no Brasil no ano de 2012 em homens de
15 a 24 anos foi de 15,1/100.000 habitantes e de 8,6 em mulheres,
apresentando uma reducdo entre a razao de sexos na mesma faixa etaria desde
o inicio de 2005. Desde 2008, o nimero de casos de Aids em homens jovens
vem aumentando mais rapidamente que entre as mulheres, influenciando a
razdo de sexos, chegando em 2012 a 1,9 casos em homens para cada caso em
mulheres (BRASIL, 2013). Destacando que em 10 anos, no Brasil, ocorreu o
aumento de 67,8% na taxa de deteccao de casos de Aids em jovens do sexo
masculino e uma reducdao de 12,2% entre as jovens do sexo feminino
(BRASIL, 2013).



Do total de 8.622 casos de Aids no sexo feminino notificados no Sistema de
Informacdao de Agravos de Notificacdo - Sinan - no ano de 2012, 91,2%
possuem a informacdo da categoria de exposicdo. Dessas, 96,6% sdo em
heterossexuais, 2,5% em usuarios de drogas injetaveis - UDI, 0,8% ocorreram
por transmissdao vertical e 0,1% por transfusdao (BRASIL, 2013). Com o
advento do tratamento antiretroviral houve mudancas em relacdo a
mortalidade, ao prognostico, a expectativa de vida e a manifestacao de doencas
oportunistas.

Diferentemente do inicio da epidemia, em que a doenca punha limites diversos
no seu portador, atualmente, o acesso aos tratamentos, aos centros de
assisténcia, etc., permitem a construcao de sonhos e a possibilidade de
concretiza-los. Exemplo disso sdao os vinculos afetivos e a vivéncia plena da
sexualidade, bem como o desejo de ter filhos (GONCALVES et al, 2009).

Maternidade: 0 momento e o valor do ser-mae

Para a sociedade, de acordo com Maux e Dutra (2009), a mulher exerce uma
personagem maternal de forma sacramentada, tida como natural. Quando
criancas, as meninas sdo incentivadas a ter papéis ditos femininos, e na
construcao de sua subjetividade, elas internalizam tal identidade, tornando a
maternidade um objetivo a ser atingido.

A maternidade em nossa cultura é muito valorizada. Muitas mulheres sé se
encontram realizadas efetivamente ao serem mades. Varias sonham e planejam
esse momento antecipadamente. A trajetoria sociocultural é historica para cada
ser humano. Granato e Aiello-Vaisberg (2003) recordam que a gravidez e a
maternidade sdo acontecimentos da vida de uma mulher que repercutem e
transformam suas vidas, do casal e da rede familiar e social. E através destes
acontecimentos, também, que o ser humano tem a capacidade de continuar a
sua espécie, fazendo com que o vinculo made-filho seja fundamental na
constituicao de ser de cada pessoa. Como afirmam Almeida et al (2010, p. 20),
“[...] a maternidade é um componente muito valorizado da feminilidade [...]”; e
nisso se aplica discutir as relacoes de géenero, identidades e atribuicGes de
papéis. Para Louro (1997, p. 77), género refere-se “[..] ao modo como as
diferencas sexuais sdo compreendidas numa dada sociedade, num determinado
grupo, em determinado contexto”.

O que dizer de Confortin (2003, p. 109): O conceito de género tem o objetivo



de chamar a atencdo sobre a construcdo social dos sexos, sobre a producao do
feminino e do masculino, ndo como algo dado e pronto no momento do
nascimento, mas como um processo que se da ao longo de toda a vida e vai
fazendo com que as pessoas, 0s sujeitos, se tornem homens e mulheres de
formas muito diversificadas, sempre de acordo com o que aquela sociedade,
aquele momento histérico, a sua cultura, as suas relacoes étnicas, religiosas,
de classe consideram, permitem e possibilitam. Diferentemente das relacdes de
género, os papéis de género sao as formas de manifestacdo ou representacao
social de ser macho ou fémea, conforme Grossi (1998). Sendo a cultura fator
extremamente importante para que determinado papel se manifeste em certo
ponto de perspectiva. Segundo Sarbin (1986), o papel é proveniente da posicao
ocupada no campo social, podendo assumir uma nova posicao neste lugar ao
exercer um papel novo. Para cada papel desenvolvido existe uma expectativa,
seja dos membros do grupo ao redor, seja propria do sujeito.

A maternidade é um momento de redefinicdo de papéis, pois a mulher uma vez
filha, passa agora também a exercer o papel de mae. Esta situagdo modificara
da mesma forma a relacdo que possui com sua propria made, segundo Dias e
Lopes (2003). O pensamento de que o amor de made € instintivo e inato pode
ser questionado quando analisada a historia da maternidade ao longo dos anos,
tendo em vista que esse papel tem sofrido modificacoes. Pensando em um
comportamento social ajustado a contextos socio-historicos, transcendendo a
questdo biologica (BADINTER, 1985), percebe-se que em cada época surgiu
um modelo de maternidade (NOVELINO, 1988). Na Franca do século XVIII,
comecaram a ocorrer as primeiras transformacoes na imagem da maternidade.
As mulheres queriam novos espacos e novos horizontes. Os filhos poderiam
ser vistos como ameacas as suas liberdades.

Também nesta época as criangas tiveram lugar mais centralizado na familia, e
estas estavam mais distantes da sociedade, buscando uma vida mais privada.
No ultimo terco deste século, houve uma mudanca de mentalidade, onde
colocaram a imagem da made relativizando o poder paterno com
recomendacOes que essas cuidassem pessoalmente de seus filhos, sendo maes
antes de qualquer coisa (DIAS; LOPES, 2003).

Logo mais tarde, obteve-se a concepcao de amor-amizade entre os casais,
tornando a mulher doce, sensata, amamentando seu filho por pessoal prazer.
Passou — a partir dai - a possuir maior responsabilidade no que concerne a
felicidade ou infelicidade de seus filhos. A partir do século XIX, a mde passou



a restringir cada vez mais a sua liberdade em favor da de seus filhos, passando
a ter mais tempo para eles (BADINTER, 1985). Ja no século XX, essa
responsabilidade aumentou e evitar o papel materno poderia ter consequéncias
relacionadas a condenacdao moral pela sociedade. O sentimento de culpa
tornou-se também forma de condenacdo a quem ndo exercesse ou nao
soubesse exercer o papel materno com perfeicao.

O lugar social da mulher nos dias de hoje continua sendo a familia. E 14 que
deve encontrar satisfacdo pessoal (NOVELINO, 1988). Nossa cultura, de
acordo com Novelino (1988), destaca aspectos de ser mdae como a gravidez,
parto, amamentacdo, vinculo mae-filho como um objetivo inevitavel na
trajetoria de vida de uma mulher.

A mae torna-se uma peca chave para a familia. Novelino (1988) continua seu
comentario dizendo que pesquisas mostram que a mae deve proporcionar aos
membros uma familia perfeita, onde o desenvolvimento do filho seja saudavel
e adequado. O perfil esperado de boa mde pela sociedade é que esta tenha
responsabilidade integral, amor incondicional, disponibilidade, devotamento,
equilibrio, bom senso e o vinculo que emprega com seu filho é imprescindivel
para o futuro deste.

Falhas neste vinculo irdo acarretar consequéncias negativas ao longo da vida.
Dauster (1983) ja analisava a culpabilidade que recai sobre uma mulher casada
e sem filhos, sofrendo o estigma de ser considerado “a figueira do inferno”,
um simbolo da esterilidade em referéncia a imagens biblicas retratadas nos
discursos dos populares. Desta forma, mostra-se o valor simbdlico que a
maternidade possui dentro da construcao da identidade feminina. A mulher que
ndo pode ser mde ocupa uma area na nao legitimidade no mundo feminino.

Elaboram-se desta maneira fronteiras, cativeiros. Nao serem parecidas com as
mdes das propagandas de saide acarreta, a todas que sdao diferenciadas,
sentimento de menos valia, ampliando, assim, a discussdao sobre a construcao
das identidades e como a Psicologia colabora para o fortalecimento desse tipo
de sentimento. Os cuidados que se destinam aos filhos, tanto a educacao e
prevencdo com a saude, é considerado ainda assunto das mulheres, da natureza
do feminino, comentam Paiva et al (2002).

Afirmam ainda, que os homens ndo sdao incorporados como futuros pais. Viver
subjetivamente o papel de tornar-se mae é fazer com que a mulher se depare



com novas realidades e a formacdao de uma nova pessoa dentro de si. Deve,
assim, construir sentimentos em relacdo a gravidez, colocando-se nessa
posicao de tornar-se made, procurando esbocar o espaco que a crianga ocupara
na familia e em sua relacdo com ela. De acordo com Almeida et al (2010, p.
20), a gravidez, que é uma das etapas do ser mae, “[..] é um fenOmeno que
representa uma mudanca de papéis para a mulher na sociedade, gerando
sentimentos dubios e contraditérios.”, muito relacionados a aspectos da
realidade sociocultural, as suas relacdes interpessoais e suas experiéncias ou
falta delas, dentre outros possiveis fatores.

Os sentimentos podem ir desde alegria, satisfacdo a tristeza, medo e
inseguranca, chegando a vulnerabilidade emocional, comentam os autores. De
acordo com a autora D’abreu e Frota (2012), as relacdes de género sao
construidas. Em nossa sociedade e cultura, a experiéncia do masculino e do
feminino refere-se a significados bem particulares, encontrando
representacoes nas praticas de brincadeiras e brinquedos infantis, também na
midia, na moda, dentre outros.

A autora coloca que a propria ciéncia, nela inclui a Psicologia, ao discursar
essas questoes, legitima e da credibilidade ao que é “natural” do homem versus
o “natural” da mulher. Pode-se perceber, entdo, algumas concepcOes que
permeiam o campo social como a ideia de “privilégio biol6gico” do homem,
e o parto e maternidade como “destino biol6gico” da mulher.

Diante de processos sociais evidentes e de expectativas de papéis sociais
distintos para cada género, D’abreu e Frota (2012) comenta que homens e
mulheres acabam desenvolvendo expressdes diferenciadas conforme o padrao
social que recebem. Basear-se no ideal feminino e no ideal masculino pode
trazer prejuizos sociais nas praticas de género nem sempre de forma evidente
ou intencional.

Amamenta(;e"lo € suds nuances

Neste contexto, cabe ressaltar outro grande aspecto da maternidade que se
inicia logo apds o nascimento do bebé, a amamentacdo. Pelos movimentos de
olhar, tocar, beijar, acariciar, colocar o bebé préximo do corpo materno, essa
fase pode ser considerada de grande importancia para a constru¢ao do vinculo
entre mde e filho (CUNHA; SANTOS; GONCALVES, 2012). Alguns estudos
mostram que a amamentacdo, assim como todo o processo de maternidade,



ndo €é meramente instintiva, mas um fendmeno complexo e altamente
influenciado pelo contexto cultural, social e histérico, da onde a mulher-mae-
nutriz faz parte.

Aproximadamente, logo ap6s o século XVIII, na Europa, e do século XIX, no
Brasil, inicia-se uma transformacdo na maneira de conceber o papel da mae e
a sua importancia para a familia e sociedade (MARQUES; COTTAR; PRIORE,
2011). De acordo com os autores anteriormente citados, muitas publicacdes
daquela época recomendavam as mdes que desenvolvessem cuidados e
amamentassem pessoalmente seus filhos. Desta forma, construiu-se a crenca de
instinto materno, do amor incondicional e oferecido espontaneamente.

Com a colaboracdo dessas afirmativas e dessas concepcoes, do que venha a ser
amamentacao e o papel da mde neste processo, foi provocada a influéncia
negativa a mulher-made-nutriz a respeito do significado da pratica de
amamentar, devido a pressao que tais afirmativas exerceram sobre ela e da
responsabilidade imposta.

Surge assim o mito: mae boa é a que amamenta (SILVIA, 1997). O que a mae
percebe a respeito do que seja a amamentacdo vai além das limitacoes
biologicas e do saber cientifico. A lactacdo tem participacdo em um contexto
sociocultural, histérico e psicolégico, mostrando ser um processo que pode
adquirir diferentes significados para certa sociedade e para cada mulher.

Os valores que esta possui sobre lactacdo sdo provenientes de crengas
presentes em seu meio doméstico ou do servico de saude utilizado
(CARRASCOZA et al, 2005). O que é dito e divulgado na midia pro-
aleitamento materno também influencia nas concepcdes que as mulheres
constroem sobre a amamentacdao (PRIMO; CAETANO, 1999).

Em sua dissertacdo intitulada Os significados da amamentagdo na perspectiva
das mdes, Gusman (2005) mostra resultados importantes em relacdao ao modo
de percepcao que as maes possuem sobre a assertividade que devem ter nesta
fase da maternidade.

A cobranca por acertar neste processo e a obrigacdo por amamentar provocam
crencas de que ndao podem falhar e a culpa surge na maioria das falas
maternas. Gusman (2005) afirma que tanto sociedade, quanto a familia, quanto
os profissionais de saude e a prdopria mulher-mde cobram que esta tenha



responsabilidade pelo aleitamento correto.

Deste modo, o valor sociocultural que é adquirido a amamentacao permeia o
campo da mulher lactante, fazendo com que esta se sinta pressionada a
desenvolver este processo perfeitamente, e caso ndo seja possivel, o
sentimento de culpa é uma consequéncia por nao ter exercido seu papel de
made, de acordo com o que lhe é demandado (MARQUES; COTTAR; PRIORE,
2011).

Mae e soropositiva: mais desafios

Em 29 de julho de 2005, foi publicada a Portaria N° 34/SVS/MS que
regulamenta o uso dos testes rapidos para o diagndstico da infeccdao pelo HIV
(BRASIL, 2006). O teste rapido, de acordo com o Portal da Secretaria de
Politicas para as Mulheres (2013), tem sido o maior investimento do
Ministério da Saude para obtencdao do diagnostico durante o pré-natal na
Atencdao Basica de Saude - ABS. A cobertura de testagem anti-HIV em
gestantes (2010/2011) é de 84%.

A meta do governo é oferecer o teste para 100% das gestantes até 2015. O
Ministério da Saude resolveu através da Portaria n° 2.415, de 12 de dezembro
de 1996, que para a prevencao da contaminacdao pelo HIV o aleitamento
materno cruzado, quando uma nutriz amamenta o filho de outra mulher, ndao
deve ser realizado, assim como as mulheres infectadas pelo virus ndao devem
amam

Mae e soropositiva: mais desafiosentar seus proprios filhos - somente se
adequadamente pasteurizado e como fator de sobrevivéncia. E sabido que o
risco de transmissdo pelo leite é de 7% a 22% (BRASIL, 2002/2003). As maes
consideradas em situacoes de risco para o HIV, antes

Mae e soropositiva: mais desafiosdeMae e soropositiva: mais desafios
amamentarem, devem submeter-se ao teste sorologico através de
aconselhamento pré e pos-teste. Situacdo de risco caracteriza-se por uso de
drogas injetaveis com compartilhamento de seringas/agulhas, transfusao de
sangue, relacoes sexuais sem protecdo, historico de DST - doenca
sexualmente transmissivel - desde 1980.

As parturientes que nao passaram pela testagem durante o pré-natal devem ser



submetidas ao teste rapido, cujo resultado é obtido em até 30 minutos. Caso
seja positivo, devera o Recém-Nascido ser encaminhado para
acompanhamento clinico e laboratorial em servico especializado de pediatria
para acompanhamento de criancas expostas ao HIV, de acordo com a Portaria
n° 2104, de 19 de novembro de 2002. A taxa de transmissdo vertical do HIV,
sem qualquer intervencgdo, situa-se em torno de 20% e com o devido uso
combinado de determinadas intervencdes passa a ser reduzida para cifras
menores que 1%.

Cerca de 65% dos casos de transmissao materna acontece durante o trabalho
de parto e 35% ocorrem durante a vida intrauterina, em alto grau nas ultimas
semanas e gestacdo. O uso de profilaxia com azidotimidina - AZT - oral deve
ser iniciado a partir da 14® semana de gestacdo e continuar durante o trabalho
de parto e parto até o clampeamento (selar) do corddo umbilical, de acordo
com as Recomendacgdes p

Made e soropositiva: mais desafiosara Profilaxia da Transmissdo Vertical do
HIV e Terapia Antiretroviral em Gestantes, elaborado pelo Ministério da
Saude (2002-2003 ).

Com a introducdo do AZT, mesmo que tardiamente na gravidez ou apenas no
recém-nascido, até 48 horas ap6s o parto a transmissdao vertical é reduzida,
comenta o Protocolo de Terapéutica antiretroviral (BRASIL, 2004). Em 2007,
o governo brasileiro apresentou um plano para a reducdo da taxa de
transmissao do virus em mulheres chamado de Plano Integrado de
Enfrentamento a Feminizacdo da Aids e outras DST em comemoracdo ao Dia
da Mulher.

Para a pratica do plano foi instaurado um Grupo de Trabalho Intersetorial

formados por representantes do Ministério da Satide com o objetivo de
desenvolver estratégias para o combate, acompanhar as acdes do Plano
nacionalmente e apoiar os Estados nas implantacdes das agbGes (MS/SVS,
2012). Para enfrentar a transmissdao vertical no Brasil, o United Nations
Children's Fund - UNICEF - também tem empreendido diversas acoes.

Mae e soropositiva: mais desafios

entre elas, os seminarios de Prevencdo da Transmissao Vertical e da Sifilis em
14 Estados do Norte e do Nordeste brasileiro e o treinamento de mais 750 mil



profissionais dessa regido na realizacdo da testagem réapida do HIV e sifilis. E
certo que, tanto no aspecto biolégico quanto no social, houve avancos
significativos nessas ultimas trés décadas e evolucdo positiva do tratamento. O
virus, antes se espalhando descontrolado no individuo portador, hoje com o
amplo tratamento medicamentoso e assistencial, é capaz de ser controlado e,
consequentemente, o portador pode desenvolver uma vida saudavel
(FERREIRA, 2003).

No aspecto social, pelo pouco conhecimento anterior, segmentos da
populacdo eram discriminados e alvo de grande preconceito. A pouca
informacdo sobre o assunto ou 0s equivocos constantes nela acarretavam
crueldades as pessoas infectadas pelo virus. O avanco em relacdo a melhor
compreensdao dos tipos de transmissdao e do conceito de vulnerabilidade ao
virus, porém, nao foi o bastante para extinguir o sofrimento psicolégico de
muitos soropositivos diante do medo, da culpa e da perda. Pelo carater
predominantemente sexual da transmissdao do virus e o assunto sobre a
sexualidade ser considerado até nos dias de hoje como tabu; pelos primeiros
casos da doenca terem sido notificados em grupos marginalizados da
sociedade - como usuarios de drogas, homossexuais e prostitutas; em um
mundo que ndo respeita os desiguais, ter contraido HIV é passaporte para uma
possivel exclusdo (FERREIRA, 2003). Entende-se como estigma, de acordo
com Goffmann (1980), um atributo social de desvio, onde uma identidade
deteriorada é relacionada a um individuo em uma relacdo em que consiste a
desvalorizacgdo. Dito de forma mais concreta, “[...] 0 estigma é empregado por
atores sociais reais e identificaveis que buscam legitimar o seu préprio status
dominante dentro de estruturas de desigualdades sociais existentes." (PARKER;
AGGLETON, 2001, p. 16).

No caso das mades soropositivas, além de toda cobranca e posicdo que as
pessoas em geral esperam de uma made, a possibilidade de transmissdao do
virus ao filho pode acarretar momentos de ansiedade ao processo de
maternidade, comenta Rigoni et al (2008). Inicia-se a maternidade na gestacao
e sentimentos ambivalentes sdao encontrados pela necessidade de adaptacOes
psiquicas diante das transformacdes e do novo. De acordo com 0s mesmos
autores, com a maternidade surgem novos arranjos psicossociais, mudancas
de papéis, mudancas socioeconomicas, e relacionais.

Para mulheres ndo portadoras do virus HIV, a maternidade é vista como algo
socialmente desejado e estimulado. Em contrapartida, comenta Gongalves e



Piccinini (2007), para as soropositivas o direito ao desejo de ser mae é
negado, e as que engravidam, sdo consideradas inconsequentes e cruéis pela
possibilidade de transmissao do virus. Para Kwalombota (2002) mulheres que
foram identificadas soropositivas na gestacdo apresentaram sinais de
depressaio maior e desordens somaticas, diferentes das que possuiam
conhecimento prévio da condi¢cdao de sorologia, reportando maior ansiedade
de contaminacdo do bebeé.

Percebe-se, assim, 0 momento de conflitos psicologicos e reorganizacao de
vida que as mulheres passam logo em suas gestacoes. Além desses fatores, de
acordo com Santos e Junior (2010), o desejo de maternidade entre os
soropositivos pode ser reprimido pelo ato de estigmatizacao da epidemia e
pela sociedade em razdao da condicdao de infectado. Segundo Silva et al (2006,
p. 479) “[...] o desejo de ter filhos ndo se resume a uma vontade pessoal ou a
uma decisdo individual, mas é modelado por normas sociais mais amplas”.
Outro fator para uma possivel repressao do desejo é a preocupacao de alguns
profissionais de saude com o controle técnico da epidemia que ignoram esse
desejo expresso pelas mulheres.

Ayres (2004) comenta que muitas vezes, as falas dos profissionais de satude
sdo normativas e prescritivas, ndao indo em direcdao aos projetos de felicidade
das pessoas. As falas desses permeadas de crencas e significados constituidos
ao longo de suas vidas interferem na abordagem sobre reprodutividade e
maternidade dos seus pacientes.

E esperado que as vulnerabilidades contextuais diante da infeccdo pelo HIV em
associacdo ao genero feminino exercem importante papel para apreender a
forma como a mulher-made infectada adapta-se a maternidade de modo geral.
Ao observar o significado da ndo amamentacdo para as mades soropositivas,
encontrou que este fato constitui razdao de conflitos internos para a mae e recai
diretamente na reestruturacao do vinculo mae-filho.

Desta forma, a identidade da mulher- mae soropositiva sofre abalo pelo signo
da Aids, tornando-lhe mais visivel o fato de estar doente (SANTOS; JUNIOR,
2010) E importante e necessario conhecer e compreender os significados que
as mulheres soropositivas e mdes atribuem a maternidade e as repercussoes
desta em suas vivéncias, além do modo como isso ¢ inserido na dinamica de
suas relacoes. Sabe-se que falar sobre qualquer questdao da existéncia pode
suscitar um novo sentido ao sujeito, e dessa forma, para elas.



A fenomenologia-existencial e 0 método fenomenologico

Para poder compreender o percurso dessas maes, faremos uso do paradigma
da fenomenologia. Iremos caminhar sobre os fundamentos da fenomenologia
aplicados a pesquisa qualitativa, que nos ajudardo a apreender o fendmeno
trabalhado neste estudo. E de fundamental importancia comecar por conceituar
a fenomenologia. Como o proprio fundador da mesma disse, é uma volta ao
mundo vivido, ao mundo da experiéncia, o ponto de partida de todas as
ciencias (HUSSERL, 1986).

Essa definicdo nos oferece o entendimento que a fenomenologia busca
compreender os significados da experiéncia vivida, e nesse caminho, o
pesquisador é direcionado para o fenomeno investigado. Enquanto método
cientifico, a fenomenologia teve sua origem em Husserl, e segundo Amatuzzi
(2009, p. 97), “[...] volta-se para uma experiéncia especifica e situada que se
recebe por meio de um depoimento experimental depois trabalhado de forma
sistematica nos moldes como se costuma fazer em procedimentos cientificos”.
Voltando um pouco na historia, observamos que a palavra fenomenologia ja
havia sido proferida por filésofos anteriores a Husserl, como por Franz
Brentano3 (1838-1917), mas foi Edmund Gustav Husserl (1859-1938) que
estabeleceu o pensamento que levaria o nome de Fenomenologia.

Para Este propunha um novo método de conhecimento do psiquismo humano,
diferenciando os fendmenos psiquicos, que possuem intencionalidade, dos
fenomenos fisicos (IEZZI, 2013).

este, a ciéncia positivista da época reduziam-se ao empirismo. Realizavam
descricoes de experiéncias sucessivas sem questionar a suas esséncias. Sentia-
se testemunhando uma falta de rigor da filosofia como ciéncia. Neste caminho,
ele propos uma volta as coisas mesmas, retornar aquilo que se apresenta, tal
como ele se apresenta4 (COLPO, 2013; [EZZI, 2013).

No interior do movimento fenomenolégico, Varios outros aspectos ou setores
da experiéncia foram sendo abordados. Heidegger (1995) voltou-se para o
esclarecimento do ser e da existéncia; Scheler (1994) abordou os valores;
Merleau-Ponty (1942/1972), o comportamento humano; Jaspers (1913/1979)
inovou a visdao da psicopatologia; Buber (1977), embora ndo fizesse parte do
grupo original, descreveu fenomenologicamente o encontro humano.



(AMATUZZI, 2009, p. 96).

Em "Ser e Tempo", Heidegger (2013) chama a atencdo do ponto de partida em
que a abordagem fenomenoldgica centra-se na questdo do Ser. Através do
proprio homem, o fil6sofo aponta que esse é o caminho pelo qual o Ser se da
a conhecer. Para que o homem revele-se a si mesmo, ele precisa colocar-se em
soliddo, cujo objetivo é interrogar-se, surgindo a reflexao sobre ele mesmo.
Desvendar o ser em si mesmo, partindo da existéncia humana ( Dasein ou Ser-
ai) é o objetivo da reflexdo filosofica deste autor.

Dessa forma, na obra citada, Heidegger propde a analisar de que maneira o
ser humano vivencia a experiéncia no momento que toma consciéncia do seu
estar-lancado-no-mundo. O conceito de mundo abrange tudo que existe na
natureza assim como toda e qualquer forma de producao artistica ou cientifica.
Estamos sempre junto ao mundo e existimos sempre em um mundo.

Ser, para Heidegger, significa o modo como algo se torna manifesto e
compreendido, sendo designado como ser-ai ou ser-no-mundo, e tendo suas
caracteristicas fundamentais denominadas de ontolégicas ou existenciais.
Ainda, tudo o que o homem percebe de imediato é dntico e dizem respeito ao
ente — tudo o que compreendemos, com 0 que ou quem nos relacionamos.

Somos os proprios entes, ser-no-mundo, Ser-ai (SALES, 2008). 4 Assumindo
o sentido etimologico da palavra fendomeno ressaltada por Heidegger em Ser e
tempo (2009) indicando fenémeno como: o que se revela, o que se mostra por
si mesmo. Ser-no-mundo, para Heidegger (2013), significa uma unidade
indissociavel. O homem é lancado no mundo e estabelece com ele uma relacao
de pertencimento.

Nao ha, portanto, dissociacao entre homem e o mundo. Analitica do Ser-ai (

Dasein) é uma analise dos existenciais, ou seja, das estruturas ontologicas de
ser do Ser-ai. Heidegger debruca sobre os existenciais, ou seja, estruturas de
possibilidades, que formam o Ser-ai como: a compreensdo; as disposicoes
afetivas; a queda (impropriedade); a angustia; a temporalidade; a finitude, a
cura, entre outros (COLPO, 2013). A existéncia do ser abre-se ao mundo,
sendo um ser de possibilidades, que pode tornar-se o que deseja. Essa abertura
manifesta-se através de uma afetividade ou disposicdao; como uma
compreensdo; e como linguagem.



Sdo suas caracteristicas existenciais, tendo a ultima — a linguagem — como
caracteristica primordial, onde todos os outros modos de ser estdao conectados.
Entende-se, portanto, que é possivel compreender o modo de ser do homem
através do seu discurso (HEIDEGGER, 2002; SALES, 2008). Assim, o
discurso permite transmitir vivéncias, sentidos e informacdes do amago do
sujeito. E na abertura que se encontra as emocdes, o lazer, o trabalho, crencas
e outros aspectos da existéncia. Pensando como método cientifico, a
abordagem fenomenologica ndo pretende verificar, mas construir uma
compreensdo de alguma coisa (IEZZI, 2013). Silva (2009, p. 139) conclui que
a fenomenologia “[...] trata-se, pois, de uma ciéncia que se centra na relacao
indissociavel entre sujeito (uma consciéncia que se volta a) e o objeto visado
pela consciéncia (o0 que se revela a esta)”.

Entender todo e qualquer fendmeno é o que pressupde a Fenomenologia, mas
dai possibilitar a percepcdao de um significado dos mesmos ao sujeito é o
grande desafio. Neste sentido o método fenomenologico fornece subsidios que
contribuem para que o homem torne-se um ser-no- mundo5 em toda sua
plenitude (FORGHIERI, 2011). A Fenomenologia 5Expressdo utilizada neste
estudo para traduzir Dasein (ser- ai), termo cunhado por Heidegger para
compreender o0 homem como um ente aberto ao ser. O ser-no-mundo, o qual
sempre vive em relacdo com alguém ou algo, de acordo com Forghieri
(2012). enquanto método procura, de acordo com Castro (2009, p. 65) “[...]
investigar o carater da consciéncia (o conhecimento), como intencionalidade,
como direcdo aquilo que ndo é a prépria consciéncia [...]”, o que é colocado
como “dar sentido”.

Dessa forma, o método fenomenolégico tem sua prdxis cientifica orientada a
analise compreensiva do fenomeno, tendo que a expressao compreender
implica tornar explicito o que se mostra oculto (IEZZI, 2013). Desta maneira,
ha a preocupacdo se trabalhar com a natureza do fendmeno como
significativamente experienciado. O homem procura compreender sua propria
vida e em algumas situacoes ndao consegue, pois se coloca alheio ao seu
proprio existir. Em contraponto, Forghieri (2011, p. 35) afirma “[..] minha
vida, entretanto, é minha e ndo posso passar ao lado como se ela ndao me
dissesse respeito”. E é este comprometimento consigo mesmo e com 0 que
esta em volta que é um dos pontos de partida da Fenomenologia, uma vez que
toda sua vida s0 é autenticamente humana quando ele proprio vive. Cada
pessoa € Unica, singular, carregadas de experiéncias significativas que podem
ser desveladas reflexivamente (IEZZI, 2013).



Com o intuito de compreender as respostas para nossas indagacoes em relacao
aos aspectos que permeiam o cotidiano dessas mdes soropositivas € necessario
de acordo com Viana (2004) perceber os significados que se encontram no
conjunto de sentido da dimensdao humana. A compreensdao nao esta arrolada
apenas a nocao que tenho da experiéncia do outro, mas em apreender que cada
vivéncia € atribuida de significado tnico e particular.

O método costumeiro de investigacdio da fenomenologia é a reducdo
fenomenolégica ou epoqué. Sendo o fendmeno aquilo que segundo se
manifesta imediatamente na consciéncia, alcancado por uma intuicdo antes de
toda reflexdo ou juizo, o recurso utilizado para se chegar a esséncia deste
propriamente dito denomina-se reducdao fenomenolégica, que “[..] pode ser
sintetizada em dois principios um negativo, que rejeita tudo aquilo que nao é
apodicticamente verificado; outro positivo que apela para a intuicdo originaria
do fenomeno, na imediatez da vivéncia.” (FORGHIERI, 2011, p. 15). O
exercicio da fenomenologia implica numa experiéncia singular, pouco usual: a
suspensao de todo e qualquer juizo a respeito do fendmeno para o qual a nossa
consciéncia se volta. Deixar de lado todo conhecimento ou crenga a respeito
do fendmeno pesquisado, como se dele nada soubesse, como se nunca
tivéssemos passado

A fenomenologia-existencial e 0 métodofenomenologico pela experiéncia de
amar, de nos envergonharmos, de ter sofrido alguma violéncia ou ter sido
violento, por exemplo. Como se fosse a primeira vez que entramos em contato
com o fenomeno sobre o qual nos debrucamos. (SILVA, 2009, p. 139). O
existir humano deve ser apreendido considerando os trés aspectos do
“mundo”: o circundante, englobando a adaptacdo e o ajustamento; o humano,
que se concretiza nas relacdes e influéncias mutuas entre as pessoas; e 0
proprio, que é o pensamento e transcendéncia da situacdo imediata
(FORGHIERI, 2011).

Assim, para compreender o vivido € necessaria a imersao naquilo que o outro
fala, pois é a partir dai que poderemos na condicio de pesquisadores,
percebermos a dimensdo do que esta sendo dito e, dessa forma, apropriarmo-
nos da interpretacao que o outro, enquanto ser-no-mundo faz de si mesmo e da
situacdo vivenciada. Embora ndo desconsideremos o aspecto objetivo, a
descricao fenomenolégica se centraliza na experiéncia vivida pelo sujeito.
Uma das técnicas basicas adotadas em pesquisa fenomenologica é a entrevista



aberta com pergunta norteadora ou disparadora. Esta proposta originalmente
por Amatuzzi (2009) e seu objetivo é colocar o sujeito em contato com suas
experiéncias, favorecendo a descricao delas e facilitando ao pesquisador
alcancar os significados do vivido para o sujeito (MACEDO; CALDAS,
2011).

Sob o ponto de vista fenomenolégico, a entrevista procura compreender o
sentido do comportamento, efetuando a leitura da verdade, na qual O objeto
deve ser descrito como se o descritor nao soubesse absolutamente nada a seu
respeito, deixando de lado suas preferéncias, memorias sugeridas pelo objeto
em descricdo, desejos, imaginacoes e valores. Também ndo estaria
preocupado em descobrir as causas do objeto ou as justificativas de sua
existéncia. (GOMES, 1997, p. 3).

Segundo Castro (2009, p. 71), através da entrevista fenomenologica, Ha que se
chegar a compreensao do problema fundamental do cliente, projetando sua
vida para um mundo que ndo é soma de gestos e sons e multiplicacdao de
palavras, mas engajamento continuo e ininterrupto as solicitagdes e exigéncias
da vida cotidiana pelo gesto linguistico, uma necessidade permanente de
instituicdao do espaco humano e social, um estar presente no mundo, nas coisas,
no outro, na vida familiar e de trabalho, em todas as tarefas necessarias a uma
histéria vivida, em todos os movimentos e gestos necessarios a instituicao do
espaco.

A entrevista sob o olhar da fenomenologia procura perceber o sentido do
comportamento, efetuando a leitura da verdade, que culmina em ter uma visao
de unidade e totalidade, visdao de ultrapassagem do pensamento objetivo
situando os comportamentos para além de conteudos particulares motores e
visuais, é a “[..] mostracdao de sua totalidade e ndao de seus fragmentos.”
(CASTRO, 2009).

Outra técnica, de acordo com Macedo e Caldas (2011), é a narrativa do
pesquisador, que se revela como comunicacdao da experiéncia. Traduzir a
experiéncia em primeira pessoa permite a0 pesquisador acesso a experiéncia
intersubjetiva vivida na relacdo dele com o sujeito da pesquisa, favorecendo
recuperar o sentido da experiéncia A fenomenologia tenta captar, entdo, o
acontecer experiencial tal como o sujeito o manifesta por sua expressao verbal
ou escrita, objetiva ou subjetiva. Pela fenomenologia tentamos indagar os
modos de manifestacdo de um determinado fenomeno, examinando em



seguida o significado e sentido que esse fendomeno possa comportar, tal como
ele é apreendido pela analise reflexiva (TENORIO, 2003).

A Psicologia em seu processo de desenvolvimento enquanto ciéncia tem
enveredado por varios caminhos para ser considerada ciéncia. Assim, vemos
desde a criacdo do primeiro laboratério de Psicologia as atuais vertentes uma
busca continua por cientificidade e reconhecimento de sua producdo. Contudo,
“[...] tem se mantido presa a estudos que nao possibilitaram o conhecimento do
homem.” (CASTRO, 2009, p. 74).

Na tentativa de suprir a lacuna existente Castro (2009) ressalta que surge a
proposicdo de uma psicologia de base fenomenoldgica, que focaliza o
fenomeno como unico e isolado, desvendando-o tal como se mostra e
desapropriando-o de qualquer teoria a seu respeito. O fendmeno passa, entao,
a integrar a consciéncia e o objeto, unidos no proprio ato de significacao, em
conjunto com a intencionalidade, que é, basicamente, o ato de atribuir um
sentido, sendo este o responsavel pela unificacdo da consciéncia e o objeto, o
sujeito e o mundo. Por esse motivo opto pelo método fenomenolégico que
possibilita investigar a vivéncia das pessoas nas diferentes situacdes e assim
chegar a compreensdo dessa pessoa.

De acordo com Amatuzzi (2009), uma pesquisa psicolégica e
fenomenoloégica deve seguir os seguintes passos para ser bem conduzida: 1.
delimita-se o objeto (campo da experiéncia) a ser estudado e o tipo de olhar
que se pretende lancar sobre o mesmo; 2. encontro concreto com o fendomeno:
imersao e convivio. Pensa-se no acesso a experiéncia e na escolha do registro
desse encontro; 3. analise do conteudo.

No primeiro momento procura-se obter uma visdao global do material; no
segundo momento ha uma busca dos eixos de significado (unidades de
significado) de todo o material coletado ou produzido e suas articulagdes em
categorias de analise junto com um texto unificado e consistente (resultado da
pesquisa), mas ainda ndo € a conclusao; 4. com o resultado anterior, inicia-se
uma construcdo de interpretacdo mais abrangente do fenémeno. E uma
possibilidade de compreensao, é a teoria, a conclusdo; 5. comunicacdo da
pesquisa - encontro com a comunidade cientifica ou outros.

A pesquisa foi realizada sob o viés qualitativo e foram consideradas
participantes mades soropositivas cujo diagnéstico de transmissao vertical



tenha sido comunicado ha pelo menos 12 meses, permitindo a participante
externar sua fala com maior amadurecimento de sua experiéncia. Realizamos
entrevistas abertas com seis mdes, possibilitando que as mesmas relatassem de
forma rica sua vivéncia.

A entrevista contou com a seguinte questao norteadora: “Gostaria que vocé me
dissesse o que sentiu e pensou ao ser comunicada do diagnostico de transmissdc
vertical”.

Ocorreram, entdo, alguns desdobramentos que permitiram as participantes
narrar significativamente suas experiéncias. Isto possibilitou colocar-me na
condicao de ouvinte, intervindo quando necessario, com o objetivo de
esclarecer, informar ou facilitar as expressdes oriundas das participantes da
pesquisa. As entrevistas foram realizadas individualmente com cada mae, sem
limite de tempo pré-estabelecido para que estas pudessem sentir-se livres para
relatar o seu mundo vivido.

Todas as entrevistas foram audiogravadas e transcritas na integra com o
propasito de preservar a forma como o sujeito exp0s sua vivéncia.

De acordo com Valle (1997), a descricao fenomenoldgica deve retratar e
expressar a experiéncia consciente do sujeito e, portanto, deve ser considerada
rigorosamente na sua forma original, na linguagem espontanea do sujeito,
como forma de resguardar as identidades.

As entrevistas foram transcritas na integra com o propdsito de preservar a
forma como as maes expuseram sua vivéencia. De acordo com Castro (2009), a
descricao fenomenologica deve retratar e expressar a experiéncia consciente
do sujeito e, portanto, deve ser considerada rigorosamente na sua forma
original, na linguagem espontanea do sujeito. Como forma de resguardar as
identidades.

Utilizamos para leitura dos dados a analise compreensiva e seguimos as
orientacOes de Martins e Bicudo (2005) que preconizam: transcricdo literal de
todas as entrevistas; leitura preliminar de cada entrevista com o intuito de se
alcancar uma compreensdo global e intuitiva de seu modo de existir durante
suas experiéncias, ou seja, trata-se de uma leitura atenta dos depoimentos sem
buscar ainda qualquer interpretacdo ou identificar qualquer atributo ou
elemento, a fim de chegar ao sentido geral do que esta descrito; releitura



reflexiva de cada uma das entrevistas com o objetivo de apreender
significados na descricdao, dentro de uma perspectiva, focalizando o fendmeno
que esta sendo pesquisado, envolvendo-se e distanciando-se quantas vezes
forem necessarias, encontrando as Unidades de Significado; e buscar a
convergéncia das unidades significativas para se chegar a uma descricao da
vivéncia do sujeito que englobasse a todos, constituindo desta forma as
categorias tematicas.

Apos a analise individual de cada transcricdo, sao buscadas as convergéncias
ou invariantes, 0 aspecto comum que permaneceu em todas as transcri¢oes das
entrevistas, construindo as categorias de analise. Devem-se levar em
consideracado as divergéncias — aspecto incomum nas falas das participantes - e
as idiossincrasias - maneira de ver, sentir, reagir peculiar a cada pessoa - de
modo a apreender o fendomeno em toda a sua complexidade. Considerando o
objetivo da pesquisa, a compreensao do vivido a partir do discurso das
participantes e o método a ser utilizado — o fenomenoldgico, a analise dos
dados foi efetivada a partir dos pressupostos da Psicologia Fenomenol6gico-
Existencial.



CAPITULO 3 NO AMBIT O DA COMPREENSAO

Partimos para a analise fenomenolégica dos relatos das mdes em direcao a
compreensdao do fenomeno: o percurso de vida percorrido por maes
portadoras do HIV apo6s transmissao vertical do HIV. Embasados na
metodologia fenomenolégica, como mencionado no capitulo anterior, apos
termos passado por todas as etapas da analise, chegamos as categorias
refletidas a luz da fenomenologia-existencial.

Apresentando as maes: mulheres guerreiras

Seis maes, seis mulheres e seis criangas. Seis circunstancias que convergem
para experiéncias semelhantes. Seis historias de vida que, apesar de suas
particularidades, idiossincrasias registram uma vivéncia em comum: a
transmissao vertical do virus HIV. Todas convivem com a transmissao, apesar
da temporalidade distinta. A fim de preservar a identidade de todos os
envolvidos e citados neste trabalho, seus nomes verdadeiros sao mantidos em
sigilo e substituidos por outros ficticios. Podendo a escolha ser aleatdria,
preferi adotar nomes relacionados as historias narradas por elas e ao
entendimento que adquiri ao ouvi-las: de que essas sdao verdadeiras guerreiras.
Escolhi, desta forma, nomes de mulheres guerreiras da histéria do mundo:
Tamara, Budica, Fu-Hao, Ah- Hotep I, Zendbia e Artemisia I.

Categorias que emergiram dos relatos das maes

1) Diante da facticidade O HIV e a Aids, além de doencas cronicas, ameacam a
vida, revelando a finitude do ser-ai-com-HIV. Conviver com a doenca
simboliza sofrimento, dor, ansiedade, morte, perigo para aqueles que nao
convivem e muitas vezes para 0s que convivem.

1.1) A origem do contagio Sdo diversas as circunstancias de descoberta da
condicdo de ser soropositiva em relacdo as mulheres entrevistadas. Entretanto,
a infeccdo pelo virus ocorreu, invariavelmente, na grande maioria das
entrevistadas por meio da transmissao sexual.

Tamara — seu contagio deu-se através de relacionamento sexual com o
primeiro homem de sua vida. Este ndo revelou sua condicdao soroldgica
positiva, engravidando-a. Tamara conta ndo ter feito o pré-natal da forma
correta. Apds a morte de seu marido, acreditando que ele tinha cancer — pois



foi o que a familia do marido informou. Tamara voltou ao interior do
Amazonas, onde nasceu, e relacionou-se com outra pessoa. Teve dois filhos
que morreram nos primeiros meses de vida, porém ja na segunda gravidez
descobriu sua condicdo de soropositiva.

Realizou o teste de HIV na primeira filha e confirmou- se a transmissao
vertical. Teve mais uma menina, que pelo tratamento antiretroviral, ndo nasceu
com o virus. Atualmente, sua primeira filha, também soropositiva, é uma
adolescente de treze anos, que mora com 0s avos maternos no interior. Judite
mora com seu novo companheiro e sua filha mais nova em Manaus. Zenobia —
seu contagio, assim como Judite, deu-se através de relacionamento sexual com
o primeiro homem de sua vida. Mas diferente desta, realizou o pré-natal,
submetendo-se ao teste de HIV duas vezes, porém o virus nao foi constatado.

Teve seu filho, amamentou-o e este adoeceu por pneumonia. Desta forma,
tendo a crianca sido internada, a mae foi submetida a um novo teste e o
resultado acusou sorologia positiva para o HIV. Foi na gravidez que eu
descobri, na segunda gravidez. Quando eu tive meu primeiro marido, porque
foi meu primeiro homem, né. Ele tinha trés filhos. Ai ele nunca me falou que
tinha HIV [..] Al depois que ele faleceu, eles s6 falavam isso, né, que ele tinha
cancer. Ai eu fui morar no interior, e no interior eu conheci outra pessoa. Al
eu engravidei dele. Ai eu fui fazer o pré-natal e eu fiz (o teste) nos trés bebés.
Um deles é a menina de trés anos (com o virus) e os outros dois morreram
(informacao verbal) 6.

Fiz pré-natal. Fiz dois testes de HIV e ndo deu. Ai eu vim pra casa e amamentei.
Ai passou um tempo e ele (filho) foi internado com pneumonia. Foi quando eu
descobri... (informacao verbal)_7.

Artemisia I — seu contagio deu-se por transmissdao via sexual. Teve trés
parceiros sexuais. Com o primeiro companheiro, gerou dois filhos. Com o
segundo, gerou um filho.

Com o ultimo companheiro e atual marido gerou uma filha. No segundo filho
gerado, realizou pré-natal normalmente, porém o resultado demorou a ser
entregue, tomando consciéncia apenas quando ja estava amamentando a
crianca. Funcionarios do hospital realizaram visita a sua casa e pediram para
ela parar de amamentar, pois o resultado dera positivo para HIV. Realizando o
teste no menino, nao se confirmou transmissdo vertical, ele nao havia



adquirido o virus. Realizado testes nos primeiros dois filhos, também deram
resultado negativo. Atualmente, a filha mais nova tem seis anos de idade.

Sua concepcao foi um acidente, diz Artemisia I. Apesar de todos os cuidados
com o parto e a amamentacdo, o diagnostico de transmissao vertical foi
confirmado. Sua cacula é portadora do virus HIV. Ai passou o tempo e conheci
o pai dela, com ele ja toseis anos. Agora, a gravidez da L. (filha com virus),
foi um acidente, porque eu me preveni pra nao ter, porque eu sei o que eu sofri
(informacdo verbal) 8. Ah-Hotep I - seu contagio também ocorreu por via
sexual. Acredita ter sido infectada pelo marido.

Tem trés filhos com o mesmo, mas apenas o menino de trés anos, o filho do
meio, é quem convive com o virus. O filho cacula passou pelo tratamento
ainda antes de nascer e ndo foi infectado. Quando eu descobri que o M. (filho)
tinha, ele ja estava com quase trés anos. Fazia trés anos que eu tinha. Fiz o pré-
natal todinho dele e ndo deu nada. Acho que peguei depois que ele nasceu.

Porque ate entdo, quando eu descobri, ele ainda mamava. Entao pode ter
passado pela amamentacdo. Foi ele (marido) quem passou pra mim. Pra ele
acho que foi mais complicado. Porque ele trouxe isso pra casa. E ele que ficou
doente com o bebé. Ficou muito tempo internado (informacao verbal)_9.
6Entrevista concedida por Tamara. 7Entrevista concedida por Zendbia.

Entrevista concedida por Artemisia I. Entrevista concedida por Ah-Hotep L. Fu
Hao — seu contagio ocorreu por via sexual. Tem dois filhos mais velhos, que
ndo convivem com o virus. E solteira e vive com os trés filhos. A filha cacula
de nove anos € soropositiva. Tem contato frequente com o pai, e este nao
realizou o teste até 0 momento. Fu Hao acredita que por resisténcia. Eu nao
sabia que eu tinha ai eu peguei e fiquei gravida dela. Ai eu tive ela, tudinho. Dei
mama pra ela. Eu ja tinha, mas ndo sabia. Depois, quando eu sube. A minha
made disse que era pra eu fazer (o teste) nos outros. Pra ver se tinham também.
Ai a gente foi fazer. Gracas a Deus que nos outros nao tinham. So6 ela [...] Acho
que eu peguei essa coisa, porque eu fazia programa la no centro. E eu acho que
foi uma pessoa la que... (informacao verbal)_10.

Budica — ndao sabe como aconteceu o contagio. Seu marido € pai dos seus dois
filhos, sendo que um convive com o virus ha 13 anos. Seu marido nao é
portador do virus. Na questdo, o meu filho, na realidade, ele adoeceu, mas
nesse momento nao conseguiram diagnosticar ele. Al eu tive que adoecer, cair.



E através de mim souberam que eu era portadora do virus, e ai, entdo, eles se
certificaram com os dois (informagdo verbal)_11.

1.2) Re-agindo: a impactante comunicacao do diagnostico Questionadas sobre
o momento da descoberta do diagnostico de transmissao vertical do HIV, as
entrevistadas foram lancadas em uma temporalidade distinta. Periodo divisor
de aguas em seus percursos existenciais. Relembram a ocasido onde sentiram a
doenca fazer parte de suas vidas, da dinamica familiar, dos seus mundos — a
facticidade do adoecimento.

As reacOes misturam-se em nervosismo, desorientacdo, tristeza, desespero,
pavor. Imediatamente, ap6s a surpresa inicial ocorre o pensamento sobre a
finitude, o limite humano, a morte. E isso incomoda, aterroriza, traz a
possibilidade de perda. O mundo idealizado sofre mudancas. 10Entrevista
concedida por Fu Hao. 11Entrevista concedida por Budica. Eu fiquei triste.
Mas... Eu ndo podia fazer nada, né. Ja tinha acontecido.. Quando eu sube
assim.. Da aquelas loucuras na gente.. Se matar.. Eu ndo queria nao
(informacgdo verbal) 12.

O recebimento da noticia de soropositividade bem como a assimilacdo de
transmissdao vertical, dessa nova condicdo, trata-se de uma aquisicao de um
novo saber sobre si mesma. A facticidade lanca as mulheres-maes no mundo
independentemente de suas vontades, condicdo existencial essa que as expde a
situacoes nao planejadas, nao esperadas, as quais as fazem existir por meio de
ideias e sentimentos acabados, como um ser exilado em si mesmo
(HEIDEGGER, 2002), onde as vezes, a morte parece ser a melhor opcao.

Dessa maneira encontrava-se Fu Hao no relato acima. Impotente, tendo que
viver no seu novo universo, na sua nova condicdao. Fique arrasada, sem chdo
mesmo. Porque na minha familia, minha mae nunca conversou sobre nada e na
escola nunca falaram sobre camisinha. Aprendi com a vida mesmo. Ninguém
me explicou que era possivel perder a virgindade e pegar o virus, foi horrivel.
Eu pensei em tirar. Ndo queria mais isso pra mim de novo. Porque por mais
que é grande as chances dela (filha) nascer sem o virus, vocé fica pensando...
Que pode passar pra ela (informacao verbal)_13.

Eu senti a coisa mais triste do mundo. Como se tivesse perdido um pedaco de
mim mesmo, que foi um momento que eu nunca vou esquecer [...]. E quando
soube que tava gravida eu ficava preocupada, ‘sera que vai nascer com o



virus?’ (informacdo verbal)_14.

Forghieri (2011) revela que a angtstia € o modo mais originario e profundo
de nosso existir cotidiano, caracterizando o que denomina como a maneira
preocupada de existir. Esta consiste em sentimento global de preocupacao, que
varia desde uma vaga sensacdao de intranquilidade, por termos de cuidar de
algo, até uma profunda sensacdo de angustia, que chega a nos dominar por
completo, conforme se pode perceber nos discursos dessas mulheres. A
maneira preocupada de existir é temporal, ocorre tanto em fatos presentes,
como através de uma lembranca de algo que ja passou, ou por receio do que
ha de vir. Sentimentos de frustracdo e contrariedade advindas de uma
depressdao ou raiva sdao também manifestacbes preocupadas do ser-ai.
Entrevista concedida por Fu Hao. Entrevista concedida por Zendbia.

Entrevista concedida por Artemisia I. Zendbia, desinformada a respeitos dos
cuidados da vida sexual, observa sua vida vulneravel. Todas as fantasias de
uma jovem de menos de 20 anos, vinda do interior e sua compreensao sobre
sua primeira experiéncia sexual, tornam-se vazias. Zenobia tem um filho que
também convive com a doenca, e agora se encontra gravida novamente.
Depois de tanto sofrimento, ndo imaginava passar pela mesma experiéncia.
Pensou em abortar.

Apesar da grande probabilidade do tratamento antiretroviral impedir a
transmissdao, o minimo de chance a deixava angustiada. Nessas vivéncias
cotidianas esta presente o fechamento, que é a vivéncia de uma situacao da qual
ndo se pode fugir, onde inclusive esta presente o auto-esquecimento,
caracterizando a inautenticidade, o cair do ser- no-mundo na impessoalidade
(HEIDEGGER, 2013).

De certa forma semelhante a Zenobia, Artemisia I no momento em que se
descobriu gravida, a maior parte de suas preocupacgoes relacionava-se ao virus
presente em seu corpo e na chance de transmiti-lo ao seu filho.

Talvez pensando na possibilidade infeliz de transmitir a outro ser a dor que
também sentiu, pois ja ficara sem uma parte dela mesma no tempo em que se
descobriu soropositiva. Ja para algumas entrevistadas, a informacdao do
diagnostico de contagio pessoal veio juntamente com a de transmissdo vertical
do virus para o (a) filho (a). Nas narracoes das mesmas, foi verificado que
estas se submeteram ao pré-natal, realizando assim o teste de HIV, mas este nao



acusou diagndstico positivo.

Sabe-se que o virus é capaz de ficar encubado, chamando este periodo de
janela imunoldgica, ou seja, ndao podendo ser detectado pelo exame,
apresentando um resultado falso negativo.

De acordo com o Ministério da Satude (2014), o periodo de identificacao do
contagio é constatado entre 30 a 60 apOs exposicdo ao virus. Sendo essa a
possivel explicacdo para a ndo deteccao. Sendo ainda mais impactante, o
periodo de gravidez e recebimento da crianca ao mundo é associado a
felicidade, a extensdo da vida. O simples fato de saber-se soropositiva por si
sO ja poderia significar a conformacdo de si como sujeito diferente, temido
socialmente (MAKSUD, 2007), contudo juntamente com a informacao de ser
soropositiva atrelou-se ao de transmissora, e com pesar, ao (a) proprio (a)
filho (a).

Algo esperado, sonhado, desejado com o minimo possivel de intercorréncia,
como o nascimento de um filho, torna-se dificil de acreditar. As falas abaixo
mostram que ao se perceber um Ser-para-a-morte, o Ser-ai mergulha nele
proprio e é forcado a evocar o seu estar-langado-no- mundo, expressao que de
acordo com Heidegger (2013) quer demonstrar a facticidade do que é e tem
que ser. Assim pode-se despertar a sua consciéncia para a possibilidade
oncolégica de um Ser auténtico em vista de si proprio.

Com isso, Sales confirma (2003, p. 105) que “[...] € na angustia que se revela o
abandono do homem a si mesmo. Encontrando face a face com sua terrivel
liberdade de ser ou ndo ser, de permanecer na inautenticidade ou lutar pela
posse de si mesmo”. Eu fiquei desesperada, né.. O exame dela deu positivo
também. E eu fiquei desesperada, queria tomar remédio pra tirar o bebeé... E ela
[médica] ndao deixou. Falou que se eu fizesse o tratamento direitinho e falou
que eu poderia viver com essa doenga e poderia viver normal. S6 falou que eu
ia comecar a tomar remédio e ndo ia poder parar mais [...] Mas eu fiquei muito
desesperada.

Nao queria saber de nada. S6 queria saber de morrer, assim. E eu falava que se
o pai da minha filha vivesse de novo eu matava ele, porque ele escondeu de
mim. Passamos trés anos juntos e ele escondeu de mim (informacdo verbal)
15. F complicado, né. Desesperador. Ndo sabia como era a doenca. A gente vé
apenas o que se passa na televisdao. Que o pessoal vai morrer, nao sei o que



[risos]. S6 coisas negativas.

E eu tento fazer o melhor por ele [filho] (informacdo verbal)_16. Aqui
observamos falas de maes que descobriam o diagndstico junto com os dos (as)
filhos (as). Tamara, em seu desespero, assim como Fu Hao, viu-se diante da
decisdao de suicidio ou da realizacdo de um aborto. Enganada pelo seu ex-
companheiro e pai de sua filha, vé sua esperanca de vida ressurgir com a ajuda
de sua médica, através de informacdes corretas e encorajadoras. O desespero
advindo da falta de informacao sobre a doenca faz Ah- Hotep I rir, atualmente.
Possivelmente entendendo que ndo sao bem assim, “sé coisas negativas”.

Na época da descoberta, no entanto, foram essas coisas que povoaram seu ser
e a deixaram desesperada. Para Artemisia I, o momento da informacao do seu
diagnostico positivo para HIV é um fato que nunca vai esquecer - impactante e
memoriavel. 15Entrevista concedida por Tamara. 16Entrevista concedida por
Ah-Hotep I. 1.3) A vivéncia da negacdo. Fase inicial? As reacoes aqui mostram
negacao ao resultado do diagnoéstico. Castro (2009, p. 54) traz que “existem
situacoes, que Heidegger denomina facticidades, que sao as situagdes que nao
escolhemos, mas que precisamos aceitar”. A negacdo que sofreram no
momento do diagnéstico desaparece? Eu falava: faca outro exame em mim,
faca outro exame em mim, porque eu ndo acredito (informacao verbal)_17.
Sabia que as vezes eu boto as coisas na cabegca de que eu ndo tenho esse
negocio... Eu acho que ndo ta em mim. A mesma coisa a minha filha...
(informacdo verbal)_18. “Porque até hoje eu ndo aceito isso.

As vezes eu penso assim: isso ndo aconteceu comigo (informacdo verbal) 19. D¢
acordo com as narrativas acima, até o presente momento, e ndo somente na
fase inicial, o diagnostico para essas mades ainda € dolorido, passivel de
davidas, de erros clinicos. Heidegger (2013) revela que o ser-no- mundo
continuamente em seu processo de existir vé-se assaltado de forma abrupta. A
narrativa dessas mades indica uma clara afetacdo das mesmas frente ao
comunicado que lhe foi feito pelas autoridades médicas. Embora haja
inicialmente uma tentativa de apreender o que esta sendo proferido, algo
conduz o processo para outra direcao.

Ainda que o discurso médico tenha sido claro em relacdo ao diagndstico, é
possivel perceber que esse contato desperta relacdes de incredulidade, como
uma defesa diante de uma realidade insuportavel de se admitir. Vale dizer que
ser-no-mundo nessa condicdo é pertencer ao mundo, sem, contudo se



reconhecer pertencendo. E ndo se sentir em casa como diz o préprio
Heidegger (2013), quando se refere a estranheza na angustia. Na 17Entrevista
concedida por Artemisia I. 18Entrevista concedida por Fu Hao. 19Entrevista
concedida por Tamara. angustia se esta estranho. E essa angustia é vivenciada
quando as mdes sdo confrontadas com essa nova situacdo. E o surgimento de
situacoes de surpresa, causadoras de comocoes fortes que, diante do ocorrido,
podem levar ao questionamento e superacao — abertura -, ou a manter-se
fechado, ensimesmado em si mesmo.

O ser-em transcende a nocdo ontica da inclusdao no espaco; que diz respeito a
um estar junto, lancado em um mundo que se habita, sem que se possa ter tido
a possibilidade da escolha, e este estar-lancado da pre-senca em um mundo que
ndo foi escolhido e que, por sua vez, pode revelar-se indspito ou nao,
Heidegger (2013) nomeia como facticidade. Sdo assim, situagdes como a de
comunicacdo do diagnostico de HIV que vem ao encontro do homem em seu
cotidiano, desestruturando-o. A angustia decorre do paradoxo vida e morte,
gestacdo e contaminacdo. Além dos aspectos objetivos importantes, como 0s
cuidados durante a gestacdo, pré e pos-parto esta o novo significado que essas
mades podem dar a suas vivéncias ndo esperadas e o impacto que pode gerar no
decorrer de suas vidas.

O que sugere a negacdao de se existir-no-mundo com HIV e ter seu filho
soropositivo? Percebo nas linguagens dessas mdes que o seu ser-no-mundo
em convivio com o virus faz emergir sentimentos de preocupacao e desespero.
A comunicacdo do diagnéstico causa essa comocdo e impele a possibilidade
da finitude, do limite do homem. Para Pompéia e Sapienza (2011, p. 80): “[...]
fantasiamos que teremos muito tempo e oportunidades para tudo aquilo que
queremos fazer, e ficamos angustiados quando nos damos conta de que esse
tempo pode nos ser dado ou pode ndao nos ser dado”. Além disso, todo o
enfrentamento de uma doenca cronica — medicacOes regulares, visitas
periddicas ao médico, melhor controle da alimentacdo e do exercicio fisico
causam impacto, medo do novo viver. 2) Sentir-se segura diante da facticidade:
os varios apoios Heidegger (2013) revela que o mundo no qual vivenciamos o
cotidiano imediato tem tripla caracterizacgao.

O mundo circundante, o mundo humano ou das relacdes e o mundo préprio. E
notavel perceber, através das falas das entrevistadas, como estamos implicados
na relacdo EU-TU em que o olhar migra em direcdo ao outro que esta em
situacdo de dor e sofrimento.



E o cuidado recebido na relacio com o outro que se presentifica no discurso
das mades. As vivéncias relatadas configuram um ser-de-relacoes o que
caracteriza o mundo humano que Forghieri (2011, p. 31) explicita como sendo
“[...] aquele que diz respeito ao encontro e convivéncia da pessoa com 0s seus
semelhantes”. Desta forma, as mdes soropositivas necessitam do outro — dos
companheiros, dos filhos, dos amigos e profissionais - e “[..] nessa
convivéncia cotidiana como ser-no-mundo, percebe-se o modo de ser da
solicitude de um para com os outros, como um poder-ser originario.”
(RIBEIRO, 2011, p. 74). Pela abertura da co-presenca desses sujeitos, ha a
possibilidade de concretizacdo de uma relacao genuina, fornecendo bem-estar
as maes. (RIBEIRO, 2011). Um dos sentidos para Cuidado é o da Solicitude
que expressa nas relacoes interpessoais, a estima do outro enquanto distinto de
nés (CESAR, 2011).

A solicitude enquanto Cuidado consigo e com o outro esta vinculada a
Similitude entre si e o outro, fruto entre a estima de si e a solicitude em
relacdo ao outro.



2.1) Familia, o apoio fundamental

A familia em relacdo a convivéncia com a doenca tem a possibilidade de
erguer-se como uma unidade de cuidado e como uma fonte de ajuda, suporte,
apoio para os soropositivos, contribuindo para o equilibrio fisico e mental dos
mesmos. Todos sabem. Algumas coisas eu ndao converso direito com a outra,
porque ela tem 10 anos.

Alguma coisa da pra falar, outras ndao. Pra minha mae, ela chorou que s0,
depois sentei pra conversar com ela, que nao era daquele jeito. Que tinha como
ter uma vida normal como qualquer pessoa. Ai ela passou a ficar normal
(informacdo verbal) 20. A maioria das mdes entrevistadas optou por contar e
comunicar as proprias familias quanto a soropositividade. Observa-se a busca
de apoio, conforto, 20Entrevista concedida por Ah-Hotep L. compreensao.

Ah-Hotep I procura a made, esta chora, mas conforma-se pelo fato das
informacGes serem de bom progndstico. Porque eles tem que me entender. A
gente nunca sabe o dia de amanha. Se acontece de eu falecer, eles (filhos) ja
estdo cientes. Se ela (filha com o virus) cai, eles vao ter que cuidar dela.
Porque eu converso aberto com eles (informacdo verbal) 21. Percebo em suas
linguagens que descobrir o diagnostico de HIV fez emergir um sentimento de
preocupacao.

Esse estado de preocupacado suscitado diante da facticidade de ser uma pessoa
com HIV e ter um filho com HIV através de transmissao vertical sensibiliza o
proprio ser-ai ao preocupar-se também com o ser de outros entes em seu
mundo circundante. Por mundo circundante entende-se por toda relacdo da
pessoa com o ambiente: pessoas, coisas, animais e por seu proprio corpo.
Observamos o preocupar-se das mades com suas familias e o cuidado com o
filho soropositivo. Apesar da preocupacdo, Artemisia I encontra disposicao
para aplicar formas adequadas de resolver seus problemas e medos em casa.

De acordo com Almeida (2005), toda experiéncia no mundo é apoiada na
relacdo que o ser-ai estabelece com o0s outros, sejam estes presentes ou
oriundos do passado, com os quais convive. O eu, mantendo estreita
convivéncia com 0s outros seres, esses passam a fazer parte de seu ser. Essa
ideia remete a compreensao de que o vir a ser somente concretiza-se na
conjuncao com os outros. Heidegger (2013) chama essa condi¢dao de ser-com,
coexistencial. O ser-ai ndao nasce pronto. Ele adquire a forma de ser do seu



mundo e dos com quem convive. Ou seja, sio moldados na relacdo com o
outro, “[...] a existéncia desse se da em concomitancia e ndo em isolamento.”
(ALMEIDA, p. 93, 2005). Dessa maneira, ser so torna-se uma deficiéncia de
ser-com e ndao uma alternativa. Relaciona-se a uma privacao, limitacdo de uma
condicdo natural e basica. Artemisia I, no relato acima, preocupa-se em contar
aos filhos mais velhos a situacdo da irma menor. Prepara-os para as possiveis
facticidades da vida. Estabelece um trato de cuidado, caso algo aconteca com
ela. Preocupacdo, cuidado, apoio. 21 Entrevista concedida por Artemisia I
Abaixo, as mades também procuram divulgar a informacdo no seu nucleo
familiar. Mostrando a importancia do vinculo, a importancia de se estar com
outros, de com-partilhar. Revelam da mesma forma, a alegria e o alivio por,
mesmo apos a revelacdo, os seus entes queridos continuam a acolhé-las. Minha
made, meu padrasto, minha irma e meu irmdo. Eles agem normais (informacao
verbal) 22. Ai eu falei pra ele [atual companheiro] e ele passou uns tempos sem
falar comigo, sem me ligar, umas duas semanas. Ai depois ele falou que queria
morar comigo, que era sO a gente se cuidar e iamos viver até Deus permitir. E
até hoje eu to com ele.

Gracas a Deus ele me trata bem, gosta muita da minha filha também
(informacdo verbal)_23. Ai ele disse que ndo ia me deixar. E eu disse que a
unica pessoa que eu podia contar era ele. E é verdade. S6 sou eu, ele e o N.
[filho]. S6 (informacado verbal) 24. Para Heidegger (2013), o ser-com pode ser
tido como um estado de preocupacdao com o outro.

Porém, muitos vivenciam um estar-com-o-outro através da indiferenca e
desconsideracdo. Vivem de forma inauténtica em relagdao ao seu ser-no-mundo
pela falta de afeto de outros Seres-ai. Casaes (2007, p. 38) salienta: [...]
enquanto reprodutora da ideologia vigente, a familia também tendera a
perpetuar a visao social acerca daquela doenca grave exemplificada. Assim, ao
mesmo tempo em que sofre junto com o doente reproduz, quando se trata de
uma doenca estigmatizada, a visao preconceituosa da sociedade, sendo,
portanto, fonte de ajuda e de estresse para o portador. As reacoes da familia
das mades decorrem da percepcao sobre a doenca e assim comporta-se
influenciada por significados estigmatizantes construidos socialmente.
Entendo que o con-viver com a AIDS compartilhadamente transmitiria certa
harmonia interior para as entrevistadas. De acordo com Tunala (2002, p. 29),
[...] atos de discriminacgdo aberta e discussOes familiares, deve-se muitas vezes
a falta de conhecimento sobre a doenca por parte dos 22Entrevista concedida
por Fu-Hao.



23Entrevista concedida por Tamara. 24Entrevista concedida por Zendbia.
familiares, bem como pela sobrecarga emocional gerada pelo medo do
adoecer ou pelo medo da perda do familiar HIV - positivo. O meu esposo, na
hora, a gente conversou. Eu disse que se era uma cruz que ele quisesse
carregar, carregava. Se vocé ndo quiser... Porque eu sentia como se tivesse que
dar opcdo pra ele. Ele disse que a gente vivia uma vida, e era realmente uma
vida construida. Eu acho que de tudo de tudo ficamos 20 anos. Me deu mais
forca ainda, com o apoio dele [...] eu ndo tive ajuda da minha familia. Entao foi
muito sobrecarregado pra ele. Ja a familia dele foi totalmente diferente.

Era uma coisa nova, mas o que importava pra eles era dar o suporte do amor
(informacdo verbal) 25. Segundo Forghieri (2011), nosso elo pode ndo ser um
lugar, porém alguém que amamos. A sua perda, devido a sua morte, ou a falta
de sua compreensao, do seu afeto pode nos deixar aflitos, sem termos a certeza
de que somos quem imaginavamos ser. Budica, em seu relato acima,
considerava sua situacao clinica um fardo, comparando esta com uma cruz
pesada. Cruz que uma vez foi carregada nas historias da biblia sagrada por
Jesus Cristo para que existisse um sacrificio. A entrevistada acreditava que
relacionar-se com ela seria, a partir do diagndstico, um sacrificio para o
marido. Ndo queria coloca-lo em uma situacao de sofrimento. Pede para que
ele escolha o seu destino. Ficar com ela ou deixa- la? Nao queria prendé-lo. Ja
se sentia presa. Budica, em seguida, sente-se possivelmente aliviada. Foi
fortalecida ao ser alvo da compreensao de seu marido e da familia deste, que
resolveram estar com ela, também, nos maus momentos. Para Heidegger
(2013), ser-com pode ser vivido com um estado de preocupacdo com o outro,
no entanto, observo no relato da Budica um estar- com-o-outro através de
indiferenca e negligéncia a partir de sua propria familia. Sousa, Kantorski e
Bielemann apud Casaes (2007) reforcam que o significado que a cultura da a
doenca e aos portadores do virus, podem influenciar diretamente a familia a
exclui-los do grupo familiar.

No caso de Budica, apesar da familia de seu marido apoia-la e inclui-la em seu
meio, a sua propria familia ndo tem o mesmo cuidado. 25Entrevista concedida
por Budica.



2.2) O apoio social, a compreensao do outro

Além do contexto primario de relacOes, as marcas deixadas pelos
profissionais de saide e o entorno social nesse contexto de descoberta e
manutencao da patologia sao destacadas pelas maes entrevistadas. O suporte do
profissional de saide em particular €é atribuido muita importancia,
principalmente no momento onde o diagnostico é inesperado. Logo apos o
recebimento do resultado de sorologia positiva para HIV, as reacGes sao de
preocupacado e nervosismo carregados de duvidas quanto ao que ha de vir.

Neste momento, consideram as informacOes e o apoio dos profissionais do
hospital essenciais, sobretudo quando os mesmos se colocam a disposi¢dao no
sentido de explicar e esclarecer os cuidados e procedimentos necessarios para
uma nova rotina de vida. Para Budica, procurar uma profissional da psicologia
no hospital foi fundamental para manter seus familiares e ela mesma “em pé”.
Pra eu poder falar pra ele [filho], eu tive que procurar o psicélogo pra ajudar.
Eu achava que eu ia desabar na frente dele. E ele ja tava muito questionador... E
eu precisava preparar o meu esposo também. Porque um dia, ele [pai] desabou
na frente dele [filho] (informacao verbal) 26.

Diante da sensacao de incapacidade para transmitir informacdes ao filho sobre
a doenca, Budica precisava de apoio, de alguém que soubesse explicar para o
seu filho quais as mudancas e limitacoes que ele estava tendo e continuaria a
ter. Sem forcas para se fazer compreender por ele, procurou ajuda com a
psicologa do hospital. Ja estava fazendo o possivel para ser forte por ela, pelo
seu marido e pelo seu filho, mas viu-se limitada nessa nova empreitada. E de
suma importancia ser sensivel ao outro. De acordo com Castro (2009) a
capacidade de aceitar a doenca esta vinculada a maneira pelo qual o
diagnostico revelado a pessoa e a familia, demonstrando ser o profissional de
saide fundamental para o acolhimento destes no que for possivel.
Continuando, o autor ainda afirma que o profissional de saide deve nao
26Entrevista concedida por Budica. apenas curar, mas ainda demonstrar um
cuidado auténtico sendo ser-com-o- outro implicando no acolhimento por
completo. Forghieri (2011, p. 31) conclui que “[...] o existir é originariamente
ser - com o0 outro, embora o compartilhar humano nem sempre seja
vivenciado de fato”.

A busca do estabelecimento de vinculo afetivo com o profissional permite a
compreensdo da necessidade que o paciente possui em compartilhar receios e



questionamentos. [...] a diretora e a professora dele. Ele tinha um problema de
comportamento. Fui chamada. Quase toda semana tinha que ir 1a. Ele ndo
queria respeitar a professora. Ele faz acompanhamento no psicélogo ate hoje.
Ate por isso eu conversei com elas (informacao verbal)_27.

Acima, Ah-Hotep I vé-se em uma situacdo comum, cotidiana, que qualquer
mae pode passar. A ida a escola é apenas mais uma das atividades das criancas.
Por si s6 ¢ um momento de descobertas e aprendizado, tanto para as maes
quanto para os filhos. Pela orientacdo de sua médica, Ah-Hotep I informou a
diretora e a professora da escola sobre a condicdo clinica de seu filho. E
preciso que ele tome medicacdo ou saia para consultas, ou caso aconteca
algum ferimento, elas possam estar cientes do cuidado. O apoio oferecido do
entorno social das mades torna-se essencial. Eu tenho que conversar com a
diretora e professora dela. Até porque ela toma medicacdo [...] (informacao
verbal) 28. Fu tive que falar, ele ta no colégio particular... (informacao verbal)
29. Além dos profissionais de satde e da familia das maes, elas relatam
pessoas amigas, que estenderam a mao quando o momento é de dor e exige
ajuda, apoio. Artemisia I contou ser soropositiva para a patroa, esta a acolheu,
acompanhou e a apoiou. E quando foi um belo dia eu falei pra ela. E ela me
abracou e me ajudou muito.

E ela era da igreja. Ai ela veio pro hospital e o médico conversou com ela. Ai
ela me apoiou [..] (informacdo verbal) 30. 27Entrevista concedida por Ah-
Hotep I. 28Entrevista concedida por Artemisia I. 29Entrevista concedida por
Budica. 30Entrevista concedida por Artemisia I. Abaixo, Zendbia relata sobre
sua amiga e a familia desta que surgem como suporte no momento da angustia.
Na falta da sua propria familia, seu marido e sua amiga sdo as pessoas a quem
recorre para desabafar e chorar. Sente-se segura, livre para revelar suas dores
e sofrimentos.

A fala implica a experiéncia tida de preconceito. Aparentemente, Zenobia
vivencia preconceitos a partir de seus proprios familiares. Tenho uma amiga
também. Que quando ndo é o meu marido é ela. Eu ligo pra ela e choro, choro,
choro. Ai ela me liga. Pergunta se eu to bem... A familia dela ndo me trata com
preconceitos. Ao contrario. Eles falaram que eu entrei pra familia deles por
algum proposito de Deus (informacdo verbal) 31.



2.3) Vivenciando a religiosidade: um porto seguro

Embora participante do aspecto constituinte do ser humano pela Organizacao
Mundial da Saude — OMS, a dimensao da espiritualidade possui uma histdria
de banimento e afastamento no espaco académico (AMATUZZI, 2009).
Mudancas, nas ultimas décadas, podem ser verificadas, entretanto. Amatuzzi
(2009) e Paiva (2002) acreditam que a religiosidade é a vivéncia da ligacdao do
sujeito com o sagrado/ transcendente, reconhecendo que ha alguém que se
percebe como maior do que a si mesmo através de uma crenca e da adesdo a
praticas dentro de uma instituicdo religiosa organizada.

Para além dos aspectos que as distinguem, religiosidade e espiritualidade,
encontram-se no valor de cuidado para com o outro, atravessado em ambas.
SituacOes de angustia, soliddao, desespero, preocupacdao levam o ser humano a
questionar a razdo de sua existéncia e o motivo de seus sofrimentos. Nessa
hora, muitos buscam o transcendental, que é inerente a condicdo humana de
existéncia.

Alguns pontos relatados mostram os meios pelos quais as participantes, em
sua maioria, fazem uso para diminuir as diversas sensacOes e sentimentos
negativos que surgem em razdo da doenca estar presente na jornada de suas
vidas. Além do apoio social e familiar, a fé serve de porto seguro para suas
31Entrevista concedida por Zenobia. vivéncias. Desta necessidade, surgem
fortes narrativas de envolvimento com a figura de Deus. S6 ter fé em Deus.
Que a gente consegue sim (informagao verbal)_32.

Pra falar a verdade, o meu lado espiritual. Eu ficava perguntando: meu Deus, o
que ta acontecendo? (informacao verbal)_33.

A fé de Tamara em Deus a move para frente, a impulsiona para a vida, para o
sucesso de continuar a viver. Ja Budica usou sua fé, seu lado espiritual como
coloca, para questionar a facticidade da vida. Buscando respostas para suas
aflicOes, querendo encontrar motivos e razdes para as mudangas de sua vida,
abre um espaco de dialogo com ela e com Deus. A religiosidade aqui se
mostra crucial para a vida dessas mdes. A maioria, em alguma parte da
jornada, busca na fé uma forma de alivio e forca para a sua vivéncia. “Eu
disse: ndo, Deus ta me dando mais uma oportunidade (informagdo verbal)34.

Artemisia I, mergulhada em suas preocupacdes, conversa consigo mesma



sobre o rumo de sua vida. Conclui que Deus a deu um presente, um bem, uma
oportunidade. Essa declaracdo nos remete a uma chance de que algo possa ser
feito de outra forma, de uma melhor maneira. Para Artemisia I, talvez, sua vida
até o ponto de se encontrar soropositiva ndo tinha sido constituida de boas
escolhas e caminhos benéficos. Seria, entdo, um recomecar a vida. A fé, nas
variadas crencgas, versa sobre algo misterioso e ndao palpavel, como a morte,
mas que tras, em seu bojo, o conforto aqueles que procuram entender algo
além do conhecido, pelas vias da razao.

Certamente, creem que ha razdes acima de seus conhecimentos que justifiquem
o seu sofrimento. Nas falas abaixo também se pode verificar a provacao divina
agindo. O sentido atribuido a experiéncia da patologia esta reservado a uma
figura transcendental, que rege os acontecimentos humanos. 32Entrevista
concedida por Tamara. 33Entrevista concedida por Budica. 34Entrevista
concedida por Artemisia I. Acho que foi a vontade de Deus, porque talvez
tenha sido um teste pra mim (informacao verbal) 35.

Com certeza. Eu teria feito besteira [riso]. Essa é que é a verdade. Essas coisas
ndo sdao da vontade de Deus, mas é pra gente aprender certas coisas... Aprendi a
ter mais fé em Deus (informacao verbal)_36.

Como se todas as dificuldades pela qual estdo a passar fossem um plano de
Deus, uma permissdao deste para testar sua fé, sua confianca nele, Ah-Hotep I e
Zenobia, neste caso, além da procura de forca, relatam ainda uma provacao
divina. Com um propdsito tracado por Deus, atribuem para a propria vivéncia
um sentido que transcende a concretude do cotidiano. Ah-Hotep I afirma que se
ndo fosse essa forca divina e transcendente teria cometido uma besteira, algo
passivel de arrependimento.

Seu riso nervoso e aliviado mostra que conseguiu submeter-se a vontade de
Deus. De acordo com Junqueira (2008, p. 37), “[..] frequentemente,
encontram-se relatos de pacientes de diversas religioes mencionando as
causalidades religiosas de suas doengas, assim como a cura de seus males”.
Paulino-Pereira (2006, p. 124) afirma que [..] é o poder divino que resgata
esse homem do fundo do ‘poco’ e lhe possibilita a transcendéncia, a insercao
ou o desvelar de uma vida auténtica [...] a fé nesse Deus onipotente é que da ao
homem o sentimento de alivio.

No discurso existencial heideggeriano, se existe um homem que relaciona o



medo a um “malum futurum”, existe um que visualiza na esperanca o
desenvolver de um “bonum futurum”, pois a esperanca traz ao Ser-ai a forca
n2.2) O apoio social, a compreensao do outroecessaria para vislumbrar novas
possibilidades. A fé é uma das manifestacOes dessa esperanca. Nao ter
esperanca significaria ndo ter horizonte, ndo ter futuro, ndo ter perspectivas,
eliminando assim suas possibilidades de ser. Amatuzzi (2007) ao fazer uma
aproximacdo fenomenoldgica a experiéncia religiosa, afirma que seu objeto
de busca pelo ser humano € o divino, o transcendente. O autor comenta que o
encontro com o divino pode trazer mudancas mais ou menos profundas na
vida da pessoa, sendo que umas interiores como alegria ou leveza na vida.
35Entrevista concedida por Zenobia. 36Entrevista concedida por Ah-Hotep L.



3) Con-vivendo com a patologia: caracteristicas da vivéncia
3.1) Con-viver é ressignificar a experiéncia

Passado o impacto inicial com a facticidade do adoecimento, as mdes agora
podem obter uma aproximacao e familiarizacdo com a realidade do virus. A
experiéncia do adoecer, antes desconhecida, passa a ser percebida, nomeada e
conceituada. As maes, do diagnostico para a vida atual, passaram a adentrar em
um universo novo sem o terem escolhido, sem haver consentimento. Tomam
consciéncia de que se trata de uma doenga incuravel, cronica, irreversivel,
passivel de discriminacdo; e reorganizam-se em direcdao a uma nova rotina de
vida, pautada por cuidados terapéuticos que as acompanharao ao longo de suas
vidas e as de seus filhos.

Em seu pensamento Heidegger considera que o Ser-ai, transcendentemente,
pode vir ater atitudes distintas para apossar-se do mundo em seu derredor. No
contexto abaixo, apesar da circunstancia de se estar-ai doente, este tenta
realizar antes do tempo as suas possibilidades, agarrando- se a ao seu estado
ndo com desanimo, mas como desejo de continuar a ser uma pessoa saudavel.
Ao vivenciar o adoecimento como uma facticidade, esta lhe exige o
posicionamento: Curvar-se a fatalidade ou investir na vida? Eu creio que eu
aprendi a conviver melhor. Ja nao é desesperadora (informacao verbal) 37.

E hoje eu enxergo de outra maneira a vida (informacao verbal)_38.

As mades encontram-se lancadas-no-mundo e vivem a facticidade de conviver
com a patologia, apesar disso possuem a possibilidade de viver de maneira
inauténtica ou auténtica. Segundo Heidegger (2013), a inautenticidade
contribui para o estado de queda do ser humano, sendo o existir uma
experiéncia constante de ndo-compromisso, vivendo no tempo que passa. Para
37Entrevista concedida por Ah-Hotep 1. 38Entrevista concedida por Artemisia
I. o filésofo, possibilidade de angtstia pode reconduzir o ser a sua totalidade,
saindo, assim, da indiferenca.

Nos relatos anteriores, Ah-Hotep I e Artemisia I, depararam-se com a
facticidade do diagnostico, sofreram o impacto e mergulharam no sentimento
de angustia. Porém a partir dessa situacao encontram forcgas para visualizar
uma nova possibilidade: a de superar a propria angustia, transcendendo o
mundo e a elas mesmas. Ser-no-mundo ndo é somente vitima do acaso, mas



agente de transformacao.

A pessoa que se encontra doente, ndo possui disponivel livre e normalmente
de todas as possibilidades de relacoes que poderia ter com o mundo, pois se
encontram restringidas. Porém esse fato ndao é suficiente para que ela seja
existencialmente doente. Tal circunstancia s6 acontece quando ela nao
reconhece e enfrenta suas limitacbes e conflitos. Assim, todo aquele que
atribui um sentido para sua existéncia adquire forcas para sobreviver aos
infortinios encontrados ao longo de sua historia. De acordo com Angerami-
Camon (2004), o homem é um continuo vir-a-ser, e a propria dinamica
propulsora da existéncia é a renovacdo da motivacdo inerente ao sentido da
vida. Junto da familiaridade como HIV, surge o entendimento da gravidade
dessa condicdo. Para Budica, a maneira preocupada de existir encontra-se
presente na sua vida cotidiana, fundamentada no proprio ser-no-mundo do
homem (FORGHIERI, 2011; HEIDEGGER, 2013).

O receio, a aflicio, o amedrontar, a raiva e a frustracdo se embasam no
cuidado ou preocupacao por algo ou alguém. Até hoje déi bastante, porque ele
sofre muito, né. E a gente sofre junto, porque a gente é made.. Al é muito
complicado (informacao verbal)_39.



3.2) Meu filho questiona: uma experiéncia dificil

Para as mades da entrevista, conviver com sua préopria condicao clinica ja é
dificil. Vimos que é necessario superar medos, inseguranca, negacoes, falta
39Entrevista concedida por Budica. de apoios. E preciso reaprender a viver, é
preciso se reconhecer um Ser de possibilidades. Neste momento categorial,
surgem situacOoes que emergem da convivéncia com o virus e da convivéncia
com o filho. Com a tomada de consciéncia das criancgas, a partir o crescimento
e amadurecimento, buscam informacdes sobre suas rotinas de vida. Hoje ele
[filho] tem 13 anos. E ele questionou né. Ai quando ele comecou a ler,
comecou a questionar as coisas... Depois desse, eu tive mais um filho. Ai ja
sabia né... Ele foi bem assistido e gracas a Deus ele ndo tem [o virus]. Entdo ele
questionava: ‘por que eu tomo todos esses medicamentos e meu irmao nao
toma?’ (informacao verbal) 40.

Budica, aqui, experiencia a curiosidade do filho através de questionamentos
sobre o uso das medicacdes. O inicio dos questionamentos, relembra Budica,
veio em um tempo em que ele obteve acesso a leitura e compreensao da
mesma. Comeca a indagar-se, a observar sua rotina e acaba por comparar sua
vida ao de seu irmdo. Era o momento esperado por todas as maes entrevistadas
acontecendo diante dos olhos de Budica: a revelacdao temida. Vimos
anteriormente como Budica resolveu essa situacdo. Através da ajuda de uma
psicologa do hospital e do acompanhamento desta, o diagndstico foi
informado, tendo essa ajuda contribuido grandemente para a compreensao
mais pacifica do filho de Budica. No entanto, Budica agora enfrenta uma
situacdo estressora, da qual ndo conseguiu ainda controlar.

Seus dois filhos brigam por atencao, e ela percebe que o mais novo, que nao
convive com o virus, sente-se enciumado pelo cuidado a mais que ela da ao
mais velho, onde aquele usa o virus como arma para ferir este em discussoes
cotidianas. Situacao delicada, que deixa a mde preocupada. Os enfrentamentos
da vivéncia do HIV. De uma forma semelhante, Zenobia depara-se com as
davidas do filho, agora também mais crescido, sobre a medicacdao tomada e as
constantes visitas aos médicos. Agora que ele [filho] ja ta maior, fica
perguntando por que tem que tomar remédio... Por que tem q ir pra la e pra
ca... E muito confuso na 40Entrevista concedida por Budica. cabeca dele. E
muito dificil na cabeca dele, mas é muito dificil pra mim contar isso pra ele,
porque ele ndo entende [...] Eu digo que ele tem que tomar remédio, porque ele
tem uma doenca que ndo tem cura. Tem que tomar remédio pra ficar bem. Mas



ele ndo entende as vezes. Pergunta: ‘por que tem que ir pra Casa Vhida?’.
‘Porque o medico pediu’ [Zendbia responde]. ‘Por que tem que fazer exame?’
(informacao verbal) 41.

No relato acima, Zendbia sente dificuldade de explicar ao filho todos os
procedimentos que estdo acontecendo com ele. Por mais que se esforce, sente
que nao consegue ser compreendida. Ela tenta compassadamente explicar a ele
caracteristicas de sua doenca: cronica, sem cura. Mostra que os medicamentos
sdo feitos para melhorar a vida das pessoas e que, assim, ele deve tomar. Tao
pequeno, mas de fato percebe suas experiéncias e tenta vincular sentido a tudo
0 que vivencia, € a tentativa de intencionalidade do ser- ai.

A nocao de intencionalidade, onde a fenomenologia se apoia, € uma
correspondéncia que uma figura de consciéncia possui com o fendmeno que
se encontra correlato, porém apenas se constitui em meio a intencionalidade
(HEIDEGGER, 2002). Toda experiéncia para o autor é consciéncia.
Consciéncia, para Husserl, é marcada por intencionalidade. A consciéncia
intencional indica o orientar-se para o interior dos campos de fen6menos que
oferecem significacdo. Portanto, ndo é a consciéncia que constitui os
fendmenos, porém eles e seus campos que a orientam — ela abre a
possibilidade para que os fenomenos aparecam através de atos intencionais
(INAGUE JUNIOR, 2013). A intencionalidade, portanto, deve ser
compreendida segundo as interpretacoes que o ente faz de suas experiéncias e
de seu mundo. Segundo Heidegger (2013), os seres vivos e as coisas s0
existem mediante a intencionalidade da consciéncia do homem aos quais se
manifestam. A medida que os seres humanos percebem os objetos, os seus
cuidados, assim como suas doencas, eles atribuem sentidos a cada um deles.
Isso significa dizer que passam a adquirir significado no existir humano.

Essa é a busca que observamos nas criancas e adolescentes das maes da
entrevista. Nessa atribuicdo de significados na relacdo entre e com as coisas,
inclui- se a compreensdo, que vem junto com a interpretacao. Compreender e
41Entrevista concedida por Zenobia. interpretar sao um estado basico do
existir do Dasein. A identidade do homem esta implicada nos acontecimentos
vivenciados no mundo por ele. As situac0es que vivencia — a relacdo com o
mundo circundante e com 0s outros — possibilita ao ser-no-mundo, aos filhos
das maes entrevistadas, a atualizacdao de suas potencialidades, dando-lhes as
condi¢Oes para se descobrirem e se reconhecerem. Assim como a maneira
preocupada de existir, da qual temos compreensao pré-reflexiva em nossa



vivéncia cotidiana, a maneira racional de existir costuma ser colocada a
reflexdo e analise para chegar a um conhecimento racional (FORGHIERI,
2011).

Seres racionais que somos, temos necessidade de refletir sobre nossa vida
cotidiana imediata para estabelecer relacdo e, assim, formar conceitos atraveés
de razoes e principios coerentes a fim de explica-las. Dessa maneira, podemos
entender que o ser-no-mundo implica dar sentido e significado a tudo que o
cerca. Tanto as mdes quanto os filhos buscam interpretar e conceituar suas
vivéncias. Buscam respostas para o porqué das coisas, buscam sentido para
cada atitude, situacdo e reacao. Mas hoje ela [filha] entende, porque ela precisa
tomar o remédio dela e ela perguntava: ‘mde, porque eu tenho que tomar esse
remédio?’ Al eu falava que isso era a vida dela (informacao verbal) 42.

Artemisia I, conta sua experiéncia também relacionada ao questionamento da
medicacao de sua filha. Despertando o conceito de doenca cronica —a
medicacao era a vida dela — Artemisia I vé a situacdao evoluir para a
compreensdo da filha em relacdo ao motivo de sua rotina medicamentosa.
Verificamos que no decorrer da vida desses filhos e filhas, com o
amadurecimento e a tomada de consciéncia, buscam respostas a respeito de
suas obrigacoes, responsabilidades e cuidados.

Refletindo sobre tudo isso e ndo encontrando explicacOes, correm para as
maes. As explicacOes dessas adicionam elementos constitutivos para formar
“teorias” para suas vidas. 42Entrevista concedida por Artemisia L.



3.3) A medicacao, uma vivencia de dialogo e dor

Além do questionamento, que se caracteriza como parte de conviver com o
virus, outra situacao esta relacionada a medicacdo. A rotina medicamentosa €é
conceituada como uma experiéncia dificil pelas participantes.

O coquetel antiretroviral costuma ser pesado, cheio de efeitos colaterais,
porém uns mais que outros. O remédio Kaletra foi mencionado entre a
maioria das mdes como o0 que mais incomoda, o que mais contém efeitos
negativos adversos. De acordo com a bula elaborada pelo o Laboratorio
Abbott, onde é desenvolvido o medicamento, ele é uma formulacdo combinada
de Lopinavir e Ritonavir.

Os mecanismos de acdo do Kaletra é inibir a multiplicacdao do HIV dentro de
nossas células, impedindo a acdo da enzima protease. A inibicdo da protease
leva a formacdo de um virus imaturo, ndo infeccioso, ou seja, que ndo é capaz
de entrar em outra célula para se multiplicar. A acdo maxima do medicamento
ocorre 4 horas apos ter sido tomado, porém ele continua agindo por 12 horas.

Por isso o intervalo entre uma tomada e outra é de 12 em 12 horas, ou seja,
ele deve ser tomado duas vezes por dia. Ai a gente fala: ‘filha, vocé tem que
tomar remédio, se ndo vocé nao vai sarar’. Ai ela toma o remédio. Ela toma
trés remédios. Tem um que € horrivel, o Kaletra. Esse é o pior do mundo. Nao
existe pior. Ai assim, eu converso com ela. E quando ela crescer vou
explicando pra ela. Assim, que ela ndo é uma pessoa igual as outras. Que ela
tem que ter maior cuidado pra ndo se cortar, porque o que eu passei eu nao
quero neeem pro meu pior inimigo passe (informacao verbal) 43.

Ele [filho] s6 toma comprimido agora. Outra dificuldade. Os comprimidos sao
muito grandes, mas efeitos colaterais (informacao verbal) 44. Mas ela [filha]
sofreu muito pra tomar o remédio dela. Que era um liquido ainda, ai ela
sofreu muito. Ela sentia muita dor de estomago, muitas reacoes [...] Porque por
ela mesma ndo tomaria o remédio direitinho (informacao verbal) 45.

As maes acima passam pela mesma dificuldade. Muitas vezes passando pelas
mesmas sensacOes causadas pelos antiretrovirais, devem ver seus filhos
sofrendo também com a utilizacao deles. Seja pelo tamanho, pelo nimero de
43Entrevista concedida por Artemisia I.



44Entrevista concedida por Budica. 45Entrevista concedida por Tamara.
dosagens, pelas formas de ingestdo, aqui as mdes comunicam que conviver
com o HIV e suas limitagoes é uma batalha diaria. A cada etapa vencida, surge
uma outra: com novas aprendizagens, novas adaptacdes. Ao passo que parece
soar como o modo de ser da propria vida sem HIV, elas enfrentam a vida e o
HIV. Os instrumentos que as mades utilizam para amenizar a dor de seus filhos,
nessa situacao, é o dialogo. A abertura aos seus filhos é maior que a dor que a
doenca lhes provocou ou provoca. Os olhares lancados por elas neles sao de
quem leva em consideracdo o proprio trajeto de sofrimento.

Elas se possibilitam estar-junto com eles, serem fortes para eles e por eles. A
dor deles é também as delas. Ser solidarias, para essas maes, significa ir ao
encontro do filho que sofre e ndo deix4-lo s6 em sua dor. E ir além do
pensamento de que eles tem o mesmo problema que elas. E acalentd-los em
suas dificuldades, sentir a dor deles como se fossem suas, é encoraja-los a
tomar a medicacdo regularmente, é lembra-los dos cuidados necessarios, é
querer que eles sejam felizes, é esperar e torcer pelo melhor. Essas maes, ao
adentrar no mundo de convivio com o HIV, buscam cuidar de seus filhos.
Heidegger (2013, p. 95) ressalta como sendo um conceito que pode designar
“[...] o ser de um possivel ser-no-mundo [...] o ser da pre- senca se deve tornar
visivel em si mesmo como cura (cuidado)”.



3.4) Falar da doenca: a comunicacdo necessaria

Apoés o recebimento do diagnostico da transmissao vertical, as mdes optam
por ir repassando essa situacdao aos filhos de maneira devagar. O siléncio do
diagnostico justifica-se para elas pela pouca idade e entendimento dos filhos.
Pouco a pouco elas vao tendo oportunidades e coragem para contar pedacos
do que vai configurar o diagnostico completo no futuro dessas criancas e
adolescentes. Comunicar a patologia, compartilhar informacdes, relevar uma
doenca tdo grave — apesar de controle — torna-se dificil, mas necessario.

Para Fu Hao, a comunicacdo da patologia s6 sera realizada perto da
adolescéncia da filha, aconselhada pela mae. De alguma forma, ela tenta suprir
a curiosidade da filha sobre a medicacdo e as idas aos médicos sem
necessariamente contar a verdade. Ela [filha] ndo sabe de nada. S6 quando ela
fizer 11, 12 anos que vamos contar pra ela... Eu falei pra ela que ela tem um
choro no pulmao... Por isso que ela toma remédio. Ela se controla com isso
assim [riso].. A minha made disse: ‘deixa pra contar pra eles quando eles
tiverem mais, né?’ (informacao verbal) 46.

Quando ele [filho] tiver uns 8, 9 anos, quando ele entender o que € isso, ai eu
vou explicar pra ele que aconteceu por acaso. Eu tenho um virus que eu nao
quis [...] Tenho até um certo medo ele entender realmente o que € o virus, ficar
com raiva de mim, né. Mas eu ndo tive culpa porque eu nao sabia, o pai dele
ndo contou. SO fui saber, porque ele tava doente.. E eu tenho medo de
acontecer isso comigo, né. De contar pra ele e ele me negar quando tiver
maior. Eu tenho medo. Por esse lado é complicado de explicar pra ele. Porque
tudo na vida a gente vai ter que explicar alguma coisa. Quando tiver namorada,
como que ele pegou o virus... Da um certo temor (informacdo verbal) 47.

Assim como Fu Hao, citada acima, Zenobia planeja esperar pelo
amadurecimento do filho para comunicar seu diagndstico. Percebemos a
preocupacdo da mesma para fazer o filho entender que o HIV surgiu em suas
vidas sem planejamento, sem que haja culpados.

Possivelmente pelo peso, medo e impacto que a compreensao pelo filho sobre
o HIV podera acarretar para ele mesmo e para sua relacdio com Zenobia. Ela
sofre antecipadamente pela ideia desse momento de revelacdo, futuro e certo.
Zenobia sofre pela hipotese de ser alvo de acusacdo ou de exclusdao pelo seu
filho. Abaixo, a filha de Tamara, uma adolescente, ja compreende sua situacao



sorolégica e tem todas as informacdes corretas sobre seu caso.

Tamara sofre atualmente o que as mdes acima temem. Sente-se excluida,
sente-se alvo de vergonha, sente-se rejeitada pela filha. Nao houve
demonstracdo direta sobre o motivo, mas sua intuicao lhe indica que é em
razao do virus. Diante da revelacdo, Tamara chora. 46Entrevista concedida por
Fu Hao. 47Entrevista concedida por Zendbia. E nunca me deu trabalho na
escola. SO esse trabalho assim, as vezes eu sinto que ela [filha] me rejeita sabe.
Tem vergonha de mim. Ela fala que ndo tem, mas as vezes eu sinto isso.
Porque ela td com as coleguinhas dela, ela ndo quer ficar perto de mim... Ela
ndo liga pra mim [chora] (informacao verbal) 48.

Para Heidegger, a linguagem ndo € apenas um meio de comunicagdo ou
expressao ou um meio do ser humano se manifestar. O autor acredita que a
linguagem é a morada do ser, pois em sua relacdo com a esséncia do ser, ela é
a parte decisiva desse encontro. No inicio da obra A caminho da Linguagem,
Heidegger (2003, p. 7) diz: O homem fala.

Falamos quando acordados e em sonho. Falamos continuamente. Falamos

mesmo quando ndo deixamos soar nenhuma palavra. Falamos quando
ouvimos e lemos. Falamos igualmente quando ndao ouvimos e nao lemos e, ao
invés, realizamos um trabalho ou ficamos a toa. Falamos sempre de um jeito
ou de outro. Heidegger (2003) acredita que é na linguagem que podemos
interpretar o homem e que a linguagem € a casa do ser.
E nessa morada que habita o homem. E no discurso que podem ser
evidenciado a temporalidade e as experiéncias do seu ser-no-mundo. E na
linguagem que podemos ser diferenciados dos outros seres do mundo e
sermos homens. E é através desse instrumento que as mdes hdao de revelar
segredos aos filhos e é através dela que vao manifestar as suas historias e os
caminhos percorridos até a transmissao, fazendo com que os filhos se
encontrem nesses processos.



3.5) As idiossincrasias do viver com Aids

Dentre algumas maneiras de se conviver com o HIV de forma peculiar, estdao
os relatos abaixo. Algumas mades fizeram referéncias a casa de apoio que as
acolheu no momento mais critico de suas experiéncias com o virus, o
diagnostico. As mdes entraram em estado de panico e depressao, desistindo
por algum periodo de suas proprias vidas. 48Entrevista concedida por Tamara.
Nao encontrando, naquela época, forcas para reerguerem-se, nesse sentido, o
cuidado com os filhos recém-nascidos ficou comprometido. Era necessario
intervencdo. A casa de apoio, entdo, entrou em cena, acolhendo as criangas em
sua dependéncia fisica. Oferecendo moradia, alimentacdo, educacdo e cuidado
multidisciplinar.

Porque no comeco eu nao queria saber... E ele [filho] comecou a ficar doente,
eu ndo levava ele pras consultas... E a médica pediu pra eu levar pra Casa
Vhida [...] Ta aqui ha sete meses. O juiz na ultima audiéncia falou que ele vai
voltar pra casa ja. E s6 passar esse tempo de férias... Vou procurar uma escola
pra ele perto de casa. Eu sinto falta dele. Ele vai me fazer companhia, porque
eu sO fico dentro de casa.. Quando eu t6 em casa ,eu fico chorando. Quero
saber se ele comeu, se ele ta bem, se ta pensando em mim... (informacao
verbal) 49.

Ela [filha] ficou com muita raiva, né, mas a juiza falou pra ela [que teria que
voltar a ficar permanentemente com a made], chega doeu no meu coragao
assim. Ela ficou com raiva, ate queria que eu comprasse um quarto aqui por
perto, né. Mas aqui sO tem quarto caro e também eu ndo queria comprar por
aqui, porque qualquer coisa ela poderia querer vir pra ca, entendeu?
(informacdo verbal) 50.

Ao mesmo tempo em que a casa de apoio a crianga com HIV torna-se um
lugar acolhedor e familiar, ou seja, um espaco no qual é possivel ndo apenas
estabelecer moradia para a crianca, mas oferecer a esta, as mades e aos
familiares lacos de cuidado e pares com os quais é possivel dividir dores,
prazeres, informacdes e experiéncias, torna-se também geradora de sentido e
significado como casa através da convivéncia, do tempo e da permanéncia.

Tomando como referéncia este delicado panorama materno, percebemos a
idiossincrasia causada pela permanéncia da crianca na casa de apoio.
Possivelmente durante muito tempo esta se ergueu como lugar, espaco de



solucOes para as situacoes em que estava passando. Agora, 0 espaco mostra-se
um problema para seu vinculo com a filha. A fenomenologia Heideggeriana
também prioriza a importancia do espaco e de seu reconhecimento pelo ente.

Como diz Coutinho (2012), o homem esta “em algum lugar”, porque o quer,
o sente, o vive, o habita. Ao se acostumar e se familiarizar com esse lugar, ele
o reconhece enquanto homem. Espacializar consiste na maneira como o
homem vivencia o espaco em sua 49Entrevista concedida por Zendbia.
50Entrevista concedida por Tamara. existéncia. Viver o espaco consiste nao
apenas no momento atual, mas aos que ja foram vividos e aqueles que
queremaos viver.

Percebemos que esse conceito de viver o espaco relaciona-se com as
vivéncias das maes e visivelmente na dos filhos acima. A relacdo com o espago
fisico e a relacdo com as pessoas desse espaco contribuindo tanto positiva e
negativamente para a interacdo mae-filho. O espacializar das maes e dos filhos
mostra-se a ida aos hospitais, a casa de apoio, seus lares e a volta aos seus
lares.



4) E as transformacoes acontecem
4.1) Na relacao e consigo mesma

Percebemos até o momento que o mundo pessoal das maes vai modificando-se
e, bem possivelmente, continuara a modificar-se em suas trajetorias para o
futuro. As transformacoes que sofreram a partir do diagnostico sdo visiveis,
mesmo para elas. Algumas expuseram transformagoes positivas em suas vidas
em razdo do convivio com o virus. Olhando de maneira rasa, talvez, nao
poderiamos compreender como uma doenca cronica pode contribuir para a
melhoria de vida ou de algumas parcelas dela, porém aqui as mades nos
mostram que € possivel relacionar-se melhor consigo mesmas e com o0s
outros a partir do diagnostico de transmissao vertical. Depois o meu marido
melhorou muito. Passou a ver a vida de outra maneira. Era uma pessoa tipo
assim... Jogada [riso] em outras palavras.. Ele bebia muito (informacao
verbal) 51.

Ai eu disse: ‘Agora vou cuidar dos meus filhos, dos meus filhos’. Eu tenho
ficado mais perto dos meus filhos, eu e o0 meu marido conversamos mais
(informacao verbal) 52.

Porque eu me aquietei. Virei uma pessoa mais caseira, né (informacao verbal)
53.

51Entrevista concedida por Ah-Hotep I. 52Entrevista concedida por Artemisia
I. 53Entrevista concedida por Artemisia I. Antigamente eu tinha meus filhos,
era toda doida, ficava bebendo, ficava trés dias fora de casa.. Fiquei mais
responsavel, cuidadosa. Procurei saber mais, como era o perigo... Essas
coisas... (informacdo verbal) 54.

Percebemos, através dos relatos acima apresentados, que o comportamento
delas mudou de forma positiva. Foi a partir de momentos de dor e doenca que
as mades e outros relacionados ao HIV, como o marido de Ah-Hotep I,
obtiveram a percepcdao de possibilidade de crescer, lutar, serem capazes de
seguir em frente, adquirir bons habitos, de relacionar melhor consigo e com o
mundo. Artemisia I vé-se diante da possibilidade de cuidar melhor dos filhos e
do marido. Fu Hao diz-se mais cuidadosa e responsavel. Con-viver com HIV
significa Cuidar. E nesse conceito, Heidegger (2013) nos traz a distincao de
dois tipos basicos de cuidado. O primeiro € a esséncia relacional do existir



humano: a ocupagao.

Nesse caso, é o cuidado que se revela através da utilidade instrumental, como
no caso de um médico e seus aparatos de trabalho. O segundo €é a preocupacao,
que é o cuidado com outros seres humanos, nosso modo e proceder com 0s
outros. O cuidado é manifestado aqui como atencdo, bom trato, zelo, tornar-se
presente, estar em casa, cuidar da saide, mostrando corresponsabilidade pelo
futuro do outro, de seus filhos e de seus companheiros. Ao darem-se conta de
que podem-ser, de que a vida continua e de que seus filhos dependem delas,
elas percebem que devem preocupar-se em ser melhores, em serem
cuidadosas, e que isso esta sob responsabilidade delas.



4.2) E necessario seguir em frente: enfrentar

A experiéncia da comunicacao de um diagnostico de HIV resulta em dor,
sofrimento, sensacdao de desamparo, medo, angustia. Passada a comocao
inicial, essas mulheres-mdes da entrevista foram impulsionadas a enfrentar
essa condicdo. Encontraram pedras e continuam encontrando em seus
caminhos, mas anunciam: € necessario seguir em frente, € necessario
enfrentar. 54Entrevista concedida por Fu Hao. Ao serem questionadas a
respeito do que diriam a mades vivenciando, atualmente, a experiéncia da
descoberta de transmissdao vertical do HIV, todas as maes preservam sentidos
positivos. Utilizando as ferramentas e mecanismos de que dispoe
singularmente, os relatos transmitem mensagens motivadoras, de esperanca,
de garra, de luta, de crenca na possibilidade de vida. No caso da Ah-Hotep I,
ela transmite uma mensagem de fé, da necessidade de se confiar em Deus.

Revela assim, a maneira como realizou o percurso que a fez chegar até o
presente momento: acreditar naquele que a torna um ser vivente, a torna
alguém; sendo o primeiro passo de sua receita de sucesso. Em seguida,
informa as maes da qualidade de vida que as pessoas que convivem com o HIV
podem possuir e da importancia de reservar o diagnostico somente para
pessoas de confianca. Ah-Hotep I finaliza seu conselho estimulando as maes a
terem um cuidado moderado que deve ser destinado ao filho, além de manter o
cuidado com o tratamento. Em algumas situacoes, para ela é possivel que o
cuidado excessivo com o filho os impossibilite a fazer esforgos e sejam vistos
como pessoas frageis, sem capacidades.

A isso, Heidegger (2013, p. 174) comenta: “[...] nessa preocupacao, o outro
pode tornar-se dependente e dominado mesmo que esse dominio seja
silencioso e permaneca encoberto para o dominado”. Primeiro lugar, confiar
em Deus. Porque sem ele ndo somos nada. Da pra ter uma vida normal? Da...
Da pra estudar, trabalhar. E mesmo que haja preconceito, vocé ndo precisa
falar da sua vida pra todo mundo. Quanto menos vocé falar melhor. E se
cuidar. Como meu médico diz, em primeiro lugar é a nossa vida, né. A pessoa
deve tratar o filho normal, a doenca ndo empata em nada. E ndo vai
superproteger a crianca demais, sendo da problema. Tem que ser tudo
moderado (informacdo verbal) 55.

Deixar os sentimentos negativos para traz, mantendo o orgulho, a coragem € o
que aconselha Artemisia I as maes afora. Explica, no entanto, com realismo



que o caminho é pedregoso, independente dos desdobramentos dele deve-se
caminha-lo. Tem que levantar a cabeca e andar com a cabeca erguida. E
enfrentar o problema, porque vao ter muitos problemas. E que nao
55Entrevista concedida por Ah-Hotep 1. aconteca mais, né. Porque é ruim ficar
infectando os filhos (informacao verbal) 56.

Para Heidegger (2013) o ser humano pode viver de maneira auténtica ou
inauténtica. A autenticidade é revelada quando essas mulheres sao langadas no
mundo da doenga e percebem que nada sabiam, por nao terem se apropriado
de si mesmas. Com a comunicacdao do diagnéstico e a vida que se seguiu a
partir dai, todas as experiéncias e aprendizados colaboraram para adquirirem
consciéncia de si mesmas e dos outros. O que eu tenho pra dizer... Assim... Que
elas sdo novas.. Assim... Se elas descobriram agora tem que ter bastante
cuidado com a sua filha e filho, fazer de tudo pra dar apoio e carinho, numa
hora dessa. E isso que eu dou pra minha filha também. Ela ndo sabe, mas
quando ela souber, ela vai me perdoar, procurar saber mais. Estar sempre ali,
sendo amiga assim. E praquelas pessoas que... Porque tem muitas pessoas que
procuram... Nao usam preventivo, essas coisas... Tem que se cuidar... Ta certo
que a Aids é uma coisa e HIV é outra... HIV transforma a gente (informacao
verbal) 57.

Observamos que Fu Hao valoriza o cuidado e a preocupacao que fornece a sua
filha. Nesse sentido, o conselho que dispde para outras maes que passam pelas
situacOoes que passou é esse, de apoio, carinho, cuidado, estar-junto-com o
outro. Outra vez, Fu Hao determina que o cuidado é importante em todos os
contextos ao falar sobre o uso de preservativo na relagdao sexual. Ainda mostra
que sua compreensdo sobre o virus evoluiu e conclui que este é colaborador
para sua transformacdo. Que ela tenha fé em Deus, porque ele acima de tudo. A
gente vence qualquer barreira. Fé em Deus que isso é s60 uma fase de
adolescéncia... Que a gente consegue sim. Eu achei que eu ndo ia conseguir
criar minhas filhas. E eu luto pra que nada falte pra elas e fico muito feliz
quando elas estdo comigo. E ter forca, coragem. E dificil, as vezes ndo é facil,
mas ndo é impossivel (informacao verbal) 58.

Tamara revela que no comeco da sua jornada com HIV ela nao acreditava que
pudesse conseguir cuidar de suas filhas e nem vencer barreiras. Da estranheza
inicial do diagnostico, da falta de conhecimento e do impacto original, ela e
56Entrevista concedida por Artemisia I. 57Entrevista concedida por Fu Hao.
58Entrevista concedida por Tamara.



outras mdes puderam familiarizar-se progressivamente com o novo mundo.
Tamara revela sua crenca, sua fé e confianca no seu Deus, que colabora para
continuar seu trajeto. Se elas descobrirem, ndo facam a besteira que eu fiz de
ndo se tratar. Porque é muito dificil. Nao é verdade que vocé vai morrer. Eu
ndo tive culpa. Eu fiz o pré-natal. Tem que ter consciéncia. Eu nao tive
consciéncia quando descobri, ndo ia pra médico. Nao queria saber de nada. E a
pessoa vive 10, 15, mil anos. Porque s6 vai quando Deus leva. Tem que se
tratar, se a gente ndao se tratar, ninguém vai cuidar da gente (informacao
verbal)_59.

Zenobia faz um alerta as outras maes que estao adentrando no mundo com HIV.
Recomenda que facam o tratamento antiretroviral e que ndo desistam, afinal, a
morte ndo é iminente. Relembra a si mesma que se cuidou e o virus foi como
um acidente em sua vida. Finaliza apossando-se de seu ser, chamando a
responsabilidade de suas escolhas para si mesma. A autenticidade, das maes da
pesquisa, entdo, remete-se no fato de que lancadas no mundo do HIV e da
transmissao percebem que nada sabiam, mas agora, apropriando-se do
significado e da rotina, abrem-se, dispde-se a enfrentar os problemas da vida e
do convivio com a doenca e transmissao.



4.3) Ser-made: a manutencao de um desejo

Algumas mdes como Tamara e Artemisia [ revelaram na entrevista que em um
determinado momento da sua caminhada pos-diagnostico tiveram a opgao de
doar suas ou deixar em uma instituicdo, ideias originarias de outras pessoas.
Queriam que eu deixasse na casa Vhida, por ela [filha] ser uma pessoa
doentinha... Nao deixo. Porque eu acho que a gente tem que arcar com as
consequéncias da gente (informagdo verbal)_60.

E a enfermeira até perguntou se eu queria ter ela. E eu falei que eu queria
(informacdo verbal) 61.

59Entrevista concedida por Zendbia. 60Entrevista concedida por Artemisia I.
61Entrevista concedida por Tamara. Diante da possibilidade de adog¢do e de
desistir de ser-mae, elas escolheram por continuar desenvolvendo o papel de
mde presente, de manter e sustentar seus desejos femininos. Apos tanto
sofrimento, reestruturacao e enfrentamentos ter a opcao de optar por ser mae
ou ndo foi praticamente uma ofensa.

Elas demonstraram incredulidade ao contar essas situagoes em seus trajetos. A
ndo garantia de concretizar suas escolhas e de ter feito as melhores escolhas é
que confere as decisOes das escolhas o carater de liberdade e responsabilidade
(FORGHIERI, 2011). As mades, aqui, assumem a responsabilidade diante dos
riscos da imprevisibilidade. Escolhas, também, remetem a rentincias, pois nao
podemos escolher tudo ao mesmo tempo. As mdes garantem responsabilizar-
se pela escolha de continuar sendo maes. Elas vivenciam na possibilidade de
escolha uma agradavel tranquilidade, a realizacao de um sonho, de ser-mae.

5) Enfrentando a rejeicao e o preconceito

Um dos fenomenos que as maes relataram estar presente em suas vidas a partir
do diagnostico de HIV e/ou da transmissdo vertical foi o enfrentamento da
rejeicdo e do preconceito existente tanto pela desinformacdo quanto pela
ignorancia ou maldade. O estigma relacionado ao soropositivo é de que ele ira
logo morrer, que é promiscuo, que o contagio do virus acontece através do
simples toque, do abraco; dentre diversos fatores. Foi meio dificil assim. Ela [a
familia] praticamente nao quer te isolar, mas também ndo quer te entrosar. Eu
ndo tive ajuda da minha familia [...] Falavam pro meu marido: ‘por que vocé
vai pagar uma faculdade pra ela se daqui a pouco ela morre?’ E eu ndo tava



mal... Tava normal... Mas eles achavam que eu ia morrer a qualquer momento...
E eu fiz minha faculdade, fiz minha pos... (informacao verbal) 62.

A concepcao de que o HIV ndo possui controle, dada a desinformacdao da
familia de Budica, fez com que eles acreditassem que ela fosse morrer
instantaneamente, ndo dando a ela oportunidade de terminar algum curso com
62Entrevista concedida por Budica. sucesso.

Ela relata que foram dias dificeis, onde ndo se sentia pertencente, sentia-se
isolada, rejeitada. No entanto, escolheu por viver e concretizar seus sonhos.
Fala com orgulho do sucesso que teve em, além de terminar a graduacao, ter
feito especializacdo. Segundo Heidegger (2013), pela existencialidade, o ser-ai
pode ser livre, uma vez que, escolhendo o modo de ser, que deseja ser, define-
se 0 seu ter- que-ser através das escolhas. A existéncia propde uma abertura ao
entendimento de tudo ao nosso redor. Uma vez que a abertura é uma condicao
humana de liberdade (FORGHIERi, 2011), ela proporciona multiplas
possibilidades de escolhas. Quando essa abertura esta coerente com a
realidade, no caso, como Budica possuia uma compreensdao que estava de
acordo com as informagdes médicas, ela pode sonhar e realizar suas escolhas.
De acordo com Forghieri (2011), para que a escolha ndo seja ilusoria, ela deve
ser fundamentada. Porque ela liga todo tempo. Se ela (sogra) descobrir que eu
tenho o virus é capaz ela me matar (informacao verbal) 63.

Sofri muito preconceito depois que eu fui fazer um exame num hospital e a
pessoa que fez o exame ficou espalhando o resultado (informacao verbal) 64.

A gente morava numa instancia e o cara pediu para eu me retirar de la. Ele
disse que essas pessoas deveriam viver isoladas s6 com essas pessoas. Entao ai
que eu me senti mais baixa mesmo, mas derrotada ainda (informacdo verbal)
65.

Acima as mdes de variadas formas, em situacOes singulares, enfrentaram
preconceito e discriminacdo. Elas contam esse aspecto com tristeza nos olhos.
Zenobia guarda o virus em segredo da sua sogra. Acredita que esta nao
entenderia sua situacdo, que influenciaria o marido de Zendbia a separar.

O marido de Zenobia tem consciéncia da situacao dela e a apoia. Tamara e
Artemisia I foram também alvo de discriminacdo. Tamara conta da situacao
em que seu conhecido e também profissional de saude espalhou para sua



vizinhanga sua condicdo sorologica. Artemisia I revela seu sentimento de
derrota, de humilhacdo que sentiu em sua cidade natal. 63Entrevista concedida
por Zenobia. 64Entrevista concedida por Tamara. 65Entrevista concedida por
Artemisia .

6) Presente, passado e futuro: temporalizando a facticidade

Nas vivéncias das maes, percebemos ao longo dos relatos elementos que
congregam o passado, o presente e o futuro. Recordar como foi alguma
situacdo antes do virus e depois, leva-as a refletir sobre a condicdao em que
vivem atualmente. Por outro lado, percebemos a apropriacao dessas de
projetos futuros ou preocupacoes a respeito do povir. Temporalizar quer dizer
experienciar o tempo. De acordo com Heidegger (2002), temporalidade é o
fundamento basico da existéncia humana, constitui o sentido originario do
existir. Forghieri (2011) comenta que podemos vivenciar o tempo como um
oceano, sem comeco e sem fim, cheio de mistérios. Por hora nos sentimos
tranquilos e confiantes, em outro momento, ameacados e entediados.

A intensidade e a “velocidade” do fluxo do tempo dependem da nossa maneira
de vivenciar as situacOes. Racionalizar, portanto, surge como um debrucar
sobre o passado, refletindo no que aconteceu e previr o que pode acontecer.
Tenho. Eu ndo sei quando ele [filho] tiver namorando. Entdo, adolescente é
uma bencdo. Todo cuidado é pouco. Tem que ter bastante conversa pra
prevenir. Nao é qualquer pessoa pra confiar. Se fosse por isso, tenho sete anos
com meu marido e peguei isso (informacao verbal) 66.

Fico pensando quando a L. for pra aula. Sera que ela vai ter rejeicio? Como
vai ser a adolescéncia dela? Porque por mais que vocé explique direitinho, a
crianca e a adolescente ndao é que nem a gente, a consciéncia. E eu me
preocupo com isso (informacdo verbal) 67. Eu falo: filha, no dia que tiver um
namorado, ndo me esconda, ta? Vocé tem esse negocio ai, tem que usar
preservativo, tem que se cuidar, vocé tem que ser minha amiga. Quando ela
tiver namorando, que ela me diga pra eu ajudar ela (informacdo verbal) 68.

Se pra mim é um sufoco.. imagine quando ele comecar a namorar... E a
primeira vez? Ele pode usar camisinha, mas como ele vai contar isso pra
futura namorada dele? Vai ser dificil. Pode correr muitos riscos e ele ser
rejeitado. Eu penso por esse lado. Todo dia antes de dormir eu penso nisso.
Quando ele crescer, como que vai ser.. Porque como tem s6 eu e 0 meu



marido, ele s6 tem a mim. Ai tudo ele vai vir pra mim. Pode ser momento de
alegria e tristeza e ele vai 66Entrevista concedida por Ah-Hotep 1. 67Entrevista
concedida por Artemisia I. 68 Entrevista concedida por Tamara. vir me contar e
eu ndo vou saber o que fazer... A gente tem o virus e ndo pode tirar. Ai eu fico
meio sem rumo nessa hora (informacdo verbal)_69.

As mades passeiam no tempo, uma vez que, a comunicacdo do diagndstico é
vivenciada novamente através da recordacdo, para algumas com a mesma
intensidade. Dessa forma, trazem para o presente algo que aconteceu a um
tempo, tornando a vivéncia um fluxo continuo. O ato de chorar e emocionar-se
mostram que o0s acontecimentos do passado parecem ser vivenciados
novamente no presente, mesmo fatos que antecederam o diagnostico. Elas
atribuem significados as experiéncias passadas a partir da vivéncia atual e
projetam-se existencialmente para o futuro.

Na temporalidade, as mdes projetam-se em direcao ao possivel, ao que ainda
ndo é, mas pode ser. O cuidado, ndo acontece para tras, pois nada pode ser
feito, mas seu alvo esta no futuro. Ao terem cuidado dirigido ao futuro, as
mades revelam seus preocupacoes a respeito do trajeto que seus filhos trilharao
e o0 que enfrentardo nesse caminho. Por terem experimentado rejeicoes,
preconceitos, discriminacdes... Por terem sido enganadas, descuidadas em
relacio a prevencdao e protecio do virus, elas projetam essas situacoes
passadas e vividas no futuro de seus filhos, os tornando possibilidades a serem
evitadas, ou, melhor enfrentadas. 69Entrevista concedida por Zenobia.



CONSIDERACOES FINAIS

Minhas reflexdes a respeito do trajeto de vida das maes soropositivas pos-
diagnostico de transmissao vertical contribuiram para proporcionar uma nova
maneira de compreender essas mades para além de seus diagndsticos. As maes
revelaram-se através de suas proprias percepcoes sobre a facticidade pelo qual
foram surpreendidas. Sei que o fenomeno aqui apresentado é tdo complexo
que o leitor que me acompanha pode visualizar outras possibilidades de
leituras além das quais realizei. Como bem vimos através de Heidegger, a
intencionalidade que ponderamos na relagdio com o mundo existe de forma
muitas vezes particular. Porém a minha intencionalidade gerada neste estudo
ndo invalida a compreensao que obtive, ela tem a proposta de ampliar o
horizonte das compreensdes das vivéncias das maes.

Pelo fundamento do método fenomenologico trilhei um caminho que me
possibilitou alcancar os objetivos a priori propostos por este estudo, ou seja,
nos aproximar da vivéncia dessas mulheres onde se encontra a presenca
marcante do HIV. Nesse pensar, ao adentrar-me no mundo do Ser-ai
convivendo com o virus, busquei ndao somente observar cada participante, mas
compreender o Ser em sua existencialidade. Dos relatos analisados pude
entender que, no momento em que o Ser-ai se descobriu no mundo com o HIV
— doenca cronica e incuravel, ele passa a viver em outro mundo, onde a
angustia da morte e da nova rotina revela-se de forma inevitavel e ameacadora.
De forma ampla, a doenga consegue ultrapassar o espaco fisico e emocional,
afetando também relacOes interpessoais da qual possui e as que possa Vir a ter.

O ser-ai com HIV tendo de cuidar do seu corpo para nao adoecer — trabalho a
meu ver arduo, mas necessario - anseiam da mesma forma dos ditos
“saudaveis” ou até com mais relevancia pelas manifestacoes de solicitude de
uma relacdo de estar-com-o-outro — parceiros (as), familiares etc. — de
maneira auténtica. Para melhor auxiliar essas mdes no primeiro contato com o
virus e com a transmissdao, é necessario que elas sejam vistas de maneira
ampla, holistica, pois s6 dessa maneira poderemos proporcionar cuidado,
atencdo e atendimento adequado. Na procura por mades para expressarem suas
vozes nesta pesquisa, percebi reacoes de receio em participar.

Entendo como resguardo por suscitar etapas da vida tdo sofridas. Para a
maioria, relatar o convivio com o HIV, depois de anos do primeiro contato
com o resultado do diagnostico, ainda é dificil. Os resultados aqui



apresentados nos trazem alguns pontos relevantes quanto as necessidades das
mades, como por exemplo, o primeiro contato com o HIV e com o contagio
deve ser entendido como uma experiéncia impactante, que desafia a
homeostase psiquica das maes. Elas atravessam a temporalidade da vida para
descobrir e refletir sobre as possibilidades de contagio e chegar a motivos que
a fizessem estar com o virus. Encontrando motivos e justificativas para tal
facticidade e comecando a relacionar-se com a dinamica de convivéncia com o
virus, a questao do apoio da equipe de satde, da familia e de pessoas externas a
esta € vista de suma importancia.

E a partir desses apoios que se sentem mais confiantes, mas seguras e mais

capazes. Percebe-se que por ser um tratamento sem interrupcoes, o contato
com os profissionais também sera permanente, 0 que consequentemente faz
com que o vinculo entre estes deva ser de qualidade e respeito. Em muitas
situacoes percebemos ainda alguns fatores que as desafiam como o
preconceito sofrido pela sociedade e mesmo dos proprios familiares. Em sua
mundaniedade elas trazem em si o medo do isolamento, temendo o desrespeito
e a humilhacao.

A responsabilidade que a doenca traz e a dificuldade no cuidado com elas
mesmas e com os filhos impulsionam novas rotinas de vida e tentativas de se
adequar a elas, gerando também desequilibrio no convivio e/ou o reequilibrio.
Para conviver com o virus e com a transmissao € necessarios, de acordo
comas maes, ressignificar a doenca; lidar com os questionamentos dos filhos a
medida que estes crescem; decidir em que momento conversar sobre a doenca
com eles, ao mesmo tempo preocupar-se em proporcionar cuidado a eles.

No entanto, a vida dessas mdes ndao é apenas dor, aspectos positivos surgem
na fala das participantes como o sentimento de compaixdo que cuida, ampara,
se doa pelo outro. E ainda nos revelam suas formas de superar, de conviver
com a facticidade da doenca. Sendo apontados sentimentos e atos tdao preciosos
para o relacionamento humano e para a relacdo consigo mesmo como o
cuidado, o apoio e a fé. Existem transformacOes durante todo o percurso,
aprendizados e enfrentamentos. Dessa maneira, o método fenomenolégico de
fato revelou-se exploratério, visto que permitiu que as mdes conseguissem
livremente permitir que suas consciéncias dirigirem suas intencoes, revelando
0 que realmente necessitava-se abordar no momento de suas vivéncias.

O numero crescente de individuos soropositivos tem nos evidenciado a



necessidade de maior quantidade de trabalhos voltados a esta problematica.
Sob o olhar da psicologia, pode-se chegar a apreensdao do fenomeno da
relacdo mae-filho na profundidade de seu cotidiano, relatando as necessidades
em que se encontram e as efetivas superacoes, vistas como inspiragao ao ser
humano. Como serdo vivenciadas de fato todas as situacOes que essas maes
preocupam-se desde agora? Os receios e medos que essas mades suportam
atualmente serdao concretizados no futuro ou sé sera observado que ndo era
necessario temer? Na medida em que o tempo passar, elas precisam continuar
recebendo apoio, principalmente dos profissionais que as assistem a fim de
que o caminho seja mais auténtico.

Este caminho continuara sendo trilhado por elas mesmo com a conclusao deste
estudo. Nos horizontes da vida, elas querem mais cuidado, mais liberdade, mas
respeito, mais apoio, mais sensibilidade, mais saude... Além da compreensao e
do amor, em particular, vindos dos proprios filhos.
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