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No inicio da vida humana, que se enraiza ao mesmo tempo em um contexto universal e
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que ocupa outra mulher, em nossas vidas, saberemos ou ndo o nosso lugar, no nosso

corpo.
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RESUMO

Esta pesquisa buscou compreender, sob a dtica das relacdes de género, a relagdo
entre um servigo publico de satide no Estado do Rio de Janeiro e suas usudrias com
HIV/Aids, em torno do tratamento a elas oferecido. O objetivo foi compreender como se
estrutura esta relacdo, enfocando a utilizacdo de estratégias, por ambas as partes. A
abordagem metodologica adotada foi a qualitativa, fundamentada na analise hermenéutica-
dialética. Os dados foram coletados através de entrevistas semi-estruturadas, realizadas com
10 mulheres HIV+ e 7 profissionais de satde. As categorias de andlise, para ambos o0s
grupos pesquisados, centraram-se nas representacdes de género, nas representacdes sobre a
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids) e nas representagdes sobre o servigo de
saude. A andlise dos dados revelou que os profissionais utilizam varias estratégias na
tentativa de adequarem a assisténcia a precariedade de recursos tanto da institui¢do quanto
das pacientes. Embora as dificuldades encontradas sejam fonte de estresse e frustracao para
toda a equipe, prevalece a busca por uma assisténcia o mais integral possivel para estas
mulheres, possibilitando transformagdes nas suas praticas. Contudo, permanece no
imagindrio coletivo destes profissionais a tradicional figura da mulher/mae/esposa, vista
como vitima. Por outro lado, para as entrevistadas HIV+ prevalece a imagem de
"guerreira", alimentada pela ideologia da mulher moderna, produtora na esfera publica e
privada, encobrindo a dupla jornada de trabalho, como um dos efeitos da transi¢do de
género. Como pacientes, estas mulheres assumem posturas ativas no seu tratamento através
de multiplas estratégias, como a propria reprodugdo do discurso médico. Elas também se
tornam agentes ativos nas suas relagdes com os profissionais, estabelecendo limites para a
sua atuagdo e avaliando-os de acordo com critérios, como capacidade técnica e
afetuosidade. Percebeu-se, portanto, que na interagdo entre profissionais e pacientes existe a
possibilidade de transformagdes na pratica assistencial, no sentido de uma integralidade, tal
como preconizada pelo PAISM, desde que haja o investimento necessario por parte das

politicas publicas de saude.
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ABSTRACT

This research tackles, from the point of view of gender relationships, the dynamic
and interrelations between the daily operation of a health public facility in the State of Rio
de Janeiro and its clients living with HIV/Aids, highlighting treatment provision and
uptake. The study aims to analyze such dynamic from the perspective of both HIV+ women
and providers. Through a thorough exploration of patients and providers’ concepts,
experiences and feelings, we assess strategies used by both parts to cope with difficulties
emerging from living with HIV/AIDS, caring for people living with HIV/AIDS, in a
broader frame of social and gender imbalance. Qualitative methods were used, based on
dialectical and hermeneutic analysis. Data were collected through semi-structured
interviews with ten HIV+ women and seven health professionals. Analyses focused on
gender issues, representations of HIV/Aids, and perceptions about the aims and operations
of health services. Results showed that professionals use various strategies in order to tailor
actual care to the constraints posed by budgetary restrictions and shortage of trained
manpower. Difficulties made evident by both patients and providers are an undeniable
source of stress and frustration for the staff, but strenuous efforts have been made to
improve prevailing conditions toward better conditions and an integrated system of patient
management and care. The powerful metaphor of women as mother/wives and above all
passive victims of male abusive behaviors is still pervasive, jeopardizing more dynamic and
interactive perspectives of analysis and prevention of social and gender imbalance. On the
other hand, modern women are also viewed as “warriors”, always ready to face
multifarious challenges, active in both public and private spheres, masking the double
working journey as an effect of gender transition. Nor victims, neither warriors, real women
living with HIV/AIDS assume active roles in their treatment through multiple strategies,
such as translating in a culturally-sensitive ways biomedical knowledge and practices.
Actual women living with HIV/AIDS face the many daily life difficulties through a blend
of practical knowledge and tenderness, dealing with providers with affection, without

losing their critical perspective.
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INTRODUCAO

A experiéncia como profissional de saude realizando atendimento psicolégico com
pacientes em tratamento clinico num servigo de Doengas Infecto Parasitarias (DIP) levou-
me a ter contato com diversas questdes relacionadas ao cotidiano de pacientes com Aids
assistidos em um hospital publico do RJ. Desta experiéncia e, por que nao dizer, também
das minhas inquietacdes pessoais enquanto profissional de saude, surgiu o interesse por
aprofundar algumas destas questdes que diziam respeito especificamente as mulheres. O
que estas mulheres, vivendo com HIV/Aids, vinham trazer e buscar? O que lhes oferecia
este servigo, historicamente constituido sob um modelo hegemoénico de medicina? Como
eram percebidas e recebidas estas mulheres? Que significados assumia para ambas as partes
a relacdo paciente/profissional de saude? Quais as estratégias adotadas para estruturar essa
relacdo, tanto por parte dos profissionais quanto pelas mulheres por eles assistidas? Foram,

portanto, estas as perguntas motivadoras do presente estudo.

Logo, esta pesquisa aborda, no contexto da epidemia de Aids, as relagdes entre um
servigo publico de saude e suas usudrias infectadas pelo Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV) em torno do tratamento clinico a elas oferecido. Estaremos considerando
que as representacdes simbolicas trazidas pelas mulheres, enquanto pacientes, sdo
construidas a partir de seu lugar como mulher na sociedade. Da mesma forma, essas
representacdes sdo re-significadas pelo servico de saude, pela forma como a ideologia
médica, entrelacada com a de género, percebe estas mulheres em tratamento para a Aids. A
oOtica desta abordagem, portanto, estard centrada na andlise das relacdes de género que

intermediam a relag@o entre mulheres HIV+ e profissionais de satde.

E importante ressaltar que entendemos por relagio entre um servigo piblico de satide
e suas usuarias com HIV/Aids as formas como, na convivéncia em torno do tratamento
clinico, esses atores sociais — mulheres HIV+ e profissionais de saude — agem, reagem e
interagem entre si. Interessa-nos, portanto, saber como estas mulheres se colocam diante do
modelo biomédico hegemdnico, reproduzido pedagogicamente na atuacdo dos profissionais
que as assistem. E, da mesma forma, como estes profissionais lidam com as questdes de
vida — sociais, econdmicas, culturais e de género — trazidas por estas mulheres para o
ambito da assisténcia e que ndo se resumem a uma abordagem "técnica", medicamentosa e
normatizadora. Neste sentido, estaremos considerando que o servico de satude ¢ detentor de

um poder exercido através de um saber legitimado pela ciéncia médica sobre o corpo
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feminino, assim como, dialeticamente, as mulheres/pacientes também portam um saber
forjado em suas experiéncias de vida e, principalmente, em suas experiéncias enquanto
mulheres, uma vez que a dimensdo sexuada ¢ parte integrante do social (Kergoat, 1996).
Por esta razdo, nosso objeto de estudo esta situado na interlocugdo resultante desta relagdo,

tanto sob o ponto de vista das mulheres quanto dos profissionais de saude.

O objetivo geral desta pesquisa foi, entdo, compreender como se estruturam as
relacdes entre as mulheres HIV+ e o servico de saude, visando contribuir para a melhoria
na qualidade da assisténcia a saude destas mulheres na perspectiva da integralidade, tal
como preconizada pelo Programa de Assisténcia Integral a Saude da Mulher (PAISM), do

Ministério da Saude.

Este estudo encontra sua relevancia ao se considerar que os altos indices de
disseminago do HIV na populagio feminina e a conseqiiente transmissio mae-bebé' tém
clara dimensdo de um caso de saude publica no Brasil. Estudar a relacdo entre mulheres
HIV+ e um servigco publico de satde podera trazer conhecimentos que contribuam para

transformagdes nesta assisténcia.

Assim, no primeiro capitulo, apresentamos uma contextualizagdo da epidemia de
Aids relacionada as mulheres, voltada para a otica das representacdes de género na
construcdo cientifica e epidemioldgica do fendmeno "Aids". Na medida em que, no Brasil,
a epidemia se feminiza e pauperiza, as mulheres vivendo com HIV/Aids atendidas na rede
publica de saude fazem parte de uma populagdo em sua maioria oriunda das classes de

baixa renda e baixa escolaridade (Aratjo, 2002).

A fim de contextualizar o objeto de estudo, abordamos a constitui¢ao historica da
medicalizagdo do corpo feminino como questdo fundamental para a compreensdo das
representacdes simbolicas atribuidas a este corpo e seu adoecimento pela ciéncia médica. E,
neste sentido, a discussdo de Canguilhem (1990) sobre a normatizacdo dos conceitos de
saude e doenca nos ajuda a refletir sobre as possiveis implicagdes que esta normatizagao
pode ter para a realidade cotidiana das mulheres com HIV/Aids. Outro autor trazido para a

discussdo sobre o saber médico ¢ Foucault (1984; 1999), no que se refere a pratica social da

! Transmissdo do HIV pela mée ao seu filho, durante a gestagio (via placenta), parto ou aleitamento (Brito,
2000).
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medicina moderna enquanto exercicio de poder, através do saber que esta medicina detém

sobre o corpo transformado em objeto de conhecimento.

Para finalizar este capitulo refletimos sobre as possibilidades de um olhar mais
integral para as mulheres que vivem com HIV/Aids. Para tanto, nosso olhar se fundamenta

no PAISM, enquanto possibilidade concreta de uma préatica de assisténcia integral.

O segundo capitulo busca, primeiramente, trazer para o contexto da pesquisa a
conceituacdo de género enquanto categoria de andlise, uma vez que, na praxis, as
representacdes das relacdes de género correspondem a posicdes sociais com significados
diferenciais, reveladores de relagdes desiguais de poder e desta ideologia dominante que
institui normas morais sobre que papéis, homens ¢ mulheres, devem assumir. S3o estas
representacdes, portanto, um dos fatores constituintes da identidade de todo individuo na
relagdo com o seu meio social. Para esta reflexdo sobre o conceito de género, tomaremos
como autoras de referéncia Giffin (1999 a; 1999 b), Kergoat (1996), De Lauretis (1994) e
Scott (1989), que discutem as relagdes de género através de praticas sociais do cotidiano e

na producdo do conhecimento cientifico relacionado as mulheres.

Neste sentido, o conceito de transicdo de género (Giffin, 1994), representado
ideologicamente pela imagem de uma "nova mulher", nos ajuda a compreender as
transformagoes sofridas por essas representagdes de género na atualidade, o que inclui as

mulheres HIV+.

Finalizamos o capitulo com a discussdo sobre a utilizacdo de estratégias tanto pelas
mulheres HIV+ quanto pelos profissionais nesta relacdo, sempre dialética, em torno do
tratamento para a Aids. Para tanto, nos baseamos em Anyon (1990), autora que discute a
internalizacdo de valores constitutivos da identidade de género como um processo,
simultdneo e dialético, de acomodacdo e resisténcia a imposicdo destes valores sobre
comportamentos apropriados aos papéis sexuais. E, dada a proximidade do nosso objeto de
estudo, nos baseamos na recente pesquisa realizada por Simdes Barbosa (2001) que aborda

a relagdo entre um servigo publico de saude e suas usudrias, gestantes HIV+.

O terceiro capitulo traz o caminho tragado para tal investigacdo. A discussao
metodologica justifica nossa escolha pela abordagem qualitativa, uma vez que o objeto de

estudo se insere no campo da subjetividade e das representagdes simbolicas. A andlise se
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fundamenta na abordagem hermenéutica-dialética, buscando captar o movimento, as

contradi¢des e os condicionamentos historicos que a envolvem (Minayo, 1998).

A técnica utilizada para coleta de dados foi a entrevista semi-estruturada, realizada
com 10 mulheres HIV+ e 7 dos profissionais que as assistem regularmente em regime
ambulatorial. Foram também trazidos para a discussdo os critérios de sele¢do, o contexto
em que foram realizadas as entrevistas, a constru¢cdo do roteiro e o polémico lugar da

pesquisadora, enquanto ex-integrante do servico de DIP onde a pesquisa foi realizada.

No quarto capitulo, apresentamos os dados coletados e, dialeticamente, construimos
sua analise. Um perfil sécio-econdmico das mulheres HIV+ entrevistadas é tragado para
favorecer o leitor na compreensao das categorias de analise que se seguem. Sado elas:
representacdes de género, representagcdes sobre a doenca, representagdes sobre o servigo de

saude e perspectivas futuras.

Da mesma forma, ¢ tracado um breve perfil dos profissionais entrevistados e
analisado o contetido de seus depoimentos através das categorias de representacdes de
género, representagdes do servigo, estratégias utilizadas na pratica assistencial, limites
encontrados e a reformulacdo de seus valores apos a experiéncia profissional com mulheres
HIV+. Todas essas categorias também sdo discutidas a luz da abordagem de género
considerando o contexto de vida tanto das mulheres HIV+ como dos profissionais

entrevistados.

O quinto capitulo reflete sobre o entrelagamento dos dados, ou seja, quando, na
relacdo entre mulheres HIV+ e profissionais de satude, seus discursos se assemelham ou
divergem.Quando, em suas representagdes mutuas, esses atores sociais se aproximam € se
afastam. Quando dialogam e quando suas falas ndo sdo mais que solitarios mondlogos.
Assim, esperamos ter captado as estruturas desta relacdo para compreendé-la no ambito da

assisténcia a saude das mulheres HIV+.

E, finalmente, o sexto capitulo traz algumas considera¢cdes finais, sempre
preliminares, uma vez que sdo infinitos os caminhos possiveis para se refletir sobre as

interfaces entre mulheres, Aids e os servigos de saude.



1. MULHERES, AIDS E O SERVICO DE SAUDE

1.1. Uma Epidemia Social

Até certo ponto, pode-se considerar que cada doenga ¢ um retrato de seu tempo. A
caracterizagdo da Aids, tal como a conhecemos, ndo se deu apenas a partir de circunstancias
cientificas especificas. Na sua construgdo simbdlica e discursiva, ela também reflete todo
um contexto historico, social e cultural. Esta epidemia fez ressurgir a vivéncia tragica das
grandes pestes, marcada pelo medo do contato com o outro. A rapida definicdo, no mundo
ocidental, dos modos de transmissdo da doenca ndo foi suficiente para amenizar o horror de
adoecer, ja refugiado na ilusdo moderna de que o progresso tecnologico seria o bastante

para prover bem estar ¢ saude (Macario Costa, 1998; Czeresnia, 1997).

Por estar relacionada, no imagindrio coletivo, a morte e as formas socialmente
discriminadas de sexualidade, referidas a comportamentos sexuais simbolizados como
desviantes, imorais e “promiscuos”, a Aids se tornou sinonimo de castigo e perversao
(Parker, 1994). Nos EUA, onde surgiram os primeiros casos do Ocidente, ela chegou a ser
chamada de “peste gay” por causa da ocorréncia inicial entre homossexuais masculinos, o
primeiro grupo identificado como “de risco” para a doenga® (Camargo Jr., 1994). Contudo,
logo se constatou que ndo seria possivel limitar a questao da Aids a determinados grupos e
a epidemiologia passou, entdo, a designar as pessoas mais susceptiveis a infeccdo como
aquelas que apresentavam comportamentos "ndo compativeis com a saude", os ditos
"comportamentos de risco". Este novo conceito tentou universalizar a preocupacdo com o
problema da epidemia e estimular o envolvimento individual. Entretanto, permaneceu uma
clara tendéncia a culpabiliza¢do e o resultado foi que a doenca passou a ser vista como
conseqiliéncia de uma falha no comportamento do individuo. A maior responsabilizacio

individual com a prevencao, portanto, fez novos culpados (Ayres, 1999).

E inegavel que a ciéncia interfere na constitui¢do da idéia de corpo do individuo, do
que ¢ normal e do que ¢ patologico. Mas toda construgdo cientifica a respeito das doengas ¢
também uma constru¢ao simbolica, marcada pelas idéias de seu tempo. Segundo Camargo
Jr. (1994:19), qualquer discurso sobre a(s) ciéncia(s) é necessariamente plural. Isto

significa dizer que a produ¢do de qualquer conhecimento se dd sempre através de um

% Na verdade, a Aids ndo ¢ uma doenca, mas sim, uma sindrome. Contudo, em funcéo do seu freqiiente uso
adotaremos daqui por diante o termo “doenca”.
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processo que € coletivo, onde ciéncia, individuo e sociedade estdo em constante articulagao,
numa construcao ¢ desconstru¢do mutuas.

r

Assim, a percepcdo do doente sobre o seu adoecimento ¢ impregnada pelos
conceitos da ciéncia moderna. Por esta razdo, uma das primeiras associagdes que 0 senso
comum estabelece com a Aids ¢ a idéia de morte relacionada a uma sexualidade promiscua,
com a conseqiiente discriminagdo da pessoa infectada. Essa discriminagdo ¢ baseada nio
apenas no medo do "contagio" mas também no medo de ser igualado ao “outro”, o que
implicaria ser moralmente julgado como alguém também "promiscuo" e, portanto, em
potencial perigo de se "contaminar". Nada mais estigmatizante do que um doente
culpabilizado por seu estado e isolado dos demais, tornado diferente, talvez em parte para
proteger a “inocéncia” alheia. E neste sentido que surgem termos como "vitimas inocentes"
para se denominar as mulheres que sdo maes e donas de casa e foram infectadas por seus
proprios maridos, dentro de suas casas, onde a maioria dessas mulheres se julga protegida
deste mal exatamente por serem "diferentes" das outras mulheres, as "da rua" (Knauth,
1999). De acordo com Brasil (1995), isto se deve particularmente a uma adesdo ao que a
autora chamou de "projeto conjugal", construtor de uma identidade nesta relagdo — a de

esposa — com uma ilusdria imunizagdo ao HIV.

A permanéncia desta representacao dicotomica entre mulher/mae/esposa (mogas
“boas”) e mulher/prostituta (mocas “mas”) no sistema médico ocidental e em sua producao
académica, contribuiu significativamente para que as mulheres ndo fossem identificadas, de
imediato, como vulneraveis a Aids (Simdes Barbosa, 1995). Isto fez com que, no final da
década de 80, o aumento da incidéncia da epidemia na populacdo feminina ocidental se
desse de forma rapida e silenciosa. Esta reordenacgao no perfil epidemioldgico da Aids, no
Ocidente, exigiu que se incluisse definitivamente a mulher e suas especificidades nas agdes
preventivas e curativas. A entrada das mulheres, e de seus filhos através da transmissao
mae-bebé, no quadro epidemioldgico da Aids, veio, com grande surpresa para a sociedade

ocidental, confirmar que este ¢ um problema de todos (Brasil, 1995).

Nesta €poca, o Instituto Panos, baseado na tragica realidade dos povos africanos
afetados pela epidemia, ja alertava para as ameagas que a Aids representaria para as
mulheres do mundo inteiro. Além de terem suas vidas e a vida de seus filhos, infectados ou

ndo, comprometidas radicalmente, sdo também as mulheres, na maioria das vezes, as
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responsaveis pelos cuidados domésticos de familiares e amigos atingidos pela Aids

(O'Leary e Cheney, 1993).

Entretanto, a idéia de que haveria grupos femininos especificos sob potencial risco
para a infeccao pelo HIV deixou marcas no imagindrio social e as mulheres que nao
pertenciam ao grupo de profissionais do sexo, considerado como um desses "grupos de
risco", continuaram ignorando a possibilidade de sua propria infec¢do, assim como seus
parceiros. Esta dificuldade em reconhecer a vulnerabilidade das mulheres diante de uma
epidemia desta magnitude revela o retrato de uma sociedade que reforca a desigualdade nas
relacdes sociais de género, alimentando, entre outros aspectos, a perpetuacao de uma "dupla
moral" quanto ao comportamento sexual de homens e mulheres, na esfera publica e
privada. O homem permanece culturalmente significado como um sujeito com uma
sexualidade ativa que independe de relagdes afetivas ou reprodutivas e, a mulher, por sua
vez, cabe ser o oposto, com uma sexualidade passiva voltada para a reproducdo: a

mulher/esposa/mae, tal como definida pelo modelo biomédico (Giffin, 1999b).

De acordo com Bastos (2000; 2001), esta desigualdade nas relagdes de poder entre
os géneros se d4 a0 mesmo tempo numa dimensdo macro e micro-social, que se constata na
capacidade assimétrica entre homens e mulheres de tomar decisdes e efetiva-las. O
resultado acaba sendo a combinacdo de uma violéncia simbdlica e material contra as
mulheres. Esta violéncia pode ter amplas repercussdes em suas vidas, comeg¢ando pelo
acesso diferenciado a bens materiais e simbolicos, que vao desde os servigos de satide em si
até as informagdes atuais e adequadas a realidade particular de cada mulher a respeito de
sua doenga. Associados a isto estdo barreiras psicologicas, sociais e culturais, como o
desconhecimento da mulher de seu proprio corpo, o pudor no que se refere a este tipo de

conhecimento e concepgoes religiosas de cunho ideologicamente patriarcal.

Estima-se que, em 2002, a Aids matou 3 milhdes de pessoas no mundo todo.
Atualmente, existem cerca de 42 milhdes de pessoas vivendo com o HIV, dentre as quais
17 milhdes sdo mulheres e 24 milhdes encontram-se na Africa. Das 6 milhdes de pessoas
que precisariam tomar os medicamentos anti-retrovirais (ARVs), apenas 300 mil tem
acesso a este tipo de tratamento, sendo 135 mil no Brasil. Ao todo, sdo 889 unidades de
saude no pais que oferecem assisténcia as pessoas vivendo com HIV/Aids. Ainda assim, a
epidemia segue uma tendéncia para a heterossexualiza¢do, feminizagdo, interiorizagdo e

pauperizagao, também evidenciada em outros paises em desenvolvimento (Brasil, 2003 a).



8

O Boletim Epidemiolégico n° 1, de 2002 revelou cerca de 10 mil 6bitos e 21 mil casos
novos de Aids por ano no Brasil, com um crescimento da epidemia até 9 vezes maior entre
as mulheres do que entre os homens, embora tenha havido uma desaceleracio nas taxas de
incidéncia de Aids no conjunto. A razdo de casos entre homens e mulheres variou de 6,5
casos entre homens para cada caso entre mulheres no periodo de 1980-1990, para 2,0:1 em
1999, 1,8:1 em 2000 e 1,7:1 em 2001. Entre 1998 e 2001, esta razdo chegou a apresentar
sinais de inversdo, na faixa etaria de 13 a 19 anos, com até um caso entre mulheres para 0,6
entre homens (Brasil, 2002).

Em sua mais recente publicacdo, o Programa Nacional de DST e Aids comunicou
que em setembro de 2003, o Brasil j& acumulava um total de 277.141 casos de Aids
registrados desde o inicio da epidemia no pais, em 1980. O avango da Aids permanece
maior entre homens heterossexuais. Porém, observa-se, desde de 2000, uma estabiliza¢ao
da taxa de crescimento da epidemia, entre as mulheres, com 8 mil casos em média, por ano.
A razdo entre os sexos permanece em torno de 1,8 casos em homens para cada caso em
mulher. As taxas médias tém sido de 15,2 casos por 100 mil habitantes, sendo 19,3 por 100
mil homens e de 11 por 100 mil mulheres (Brasil, 2003 b).

Entre os determinantes estruturais que explicam este alto indice de disseminagao do
virus entre mulheres esta o fato de que, do ponto de vista bioldgico, a mulher parece ser
mais vulneravel a infec¢do do que o homem. Isto porque o sémen tem uma concentracao de
HIV maior do que o liquido vaginal e a superficie vaginal exposta a infeccdo ¢ maior.
Soma-se a isto o fato de que as infec¢des sexualmente transmissiveis, mais freqlientemente
assintomaticas em mulheres, mesmo com inflamagdo local e micro-lesdes, fragilizam as
barreiras naturais de protecdo do organismo, facilitando a infec¢ao pelo HIV. Estes riscos
sdo maiores em mulheres mais jovens, pré-puberes e adolescentes, por causa da

imaturidade do aparelho genital, ainda mais fragil diante do HIV (Bastos, 2001).

Além disso, estas representacdes sociais que fundamentam as desigualdades de
género estdo presentes nao s6 no imaginario popular como também no dos profissionais de
saude que prestam assisténcia a essas mulheres. Se, ao longo de mais de duas décadas, a
Aids teve implicagdes sociais tdo profundas no cotidiano daqueles que (con)vivem com o
HIV, ndo poderia ser diferente para quem trata da doenga. A Aids pds em questdo muitos

aspectos da medicina, inclusive os que ultrapassam as fronteiras da dimensao biologica e se
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relacionam aos valores pessoais e sociais dos pacientes, dos proprios médicos ¢ de outros

profissionais de satide (Camargo Jr., 1994).

Assistir as mulheres com Aids traz para o cenario da relagdo profissional de
saude/paciente questdes que se referem ndo apenas as relagdes sociais de género mas
também as representagdes de género construidas pela ciéncia médica. Saber como ¢
percebido e "tratado" pela medicina o corpo feminino infectado por uma doenca

transmissivel e sem cura, revela o lugar que a mulher ocupa no cenario cientifico.

1.2. A Medicalizacao do Corpo Feminino

Ja nos tempos de Hipocrates e Galeno, o corpo feminino despertava o interesse dos
médicos por sua capacidade reprodutora. Entretanto, at¢é o século XVI, o principal
conhecimento sobre este corpo reprodutor era o partejar, considerado tarefa
tradicionalmente exclusiva de mulheres, pouco importante para que dela se ocupassem os
homens. A partir deste século, porém, severas regulamentacdes passam a ser impostas as
parteiras, baseadas em interesses politicos, economicos e ideoldgicos. O Estado e a Igreja
lutavam contra o aborto, o infanticidio e o protestantismo por serem perigos que
restringiam o nimero de catolicos e ameagavam o futuro da Nacdo. E, neste contexto, as
parteiras se transformaram num importante agente de controle e vigilancia, uma vez que
elas poderiam tanto cometer como denunciar tais crimes. Por terem um maior acesso a vida
familiar, estas mulheres ocupavam um lugar privilegiado nesta esfera, possibilitando o
exercicio das mais diversas atividades. Logo, ndo foi por mero acaso que as
regulamentagdes sobre o oficio das parteiras coincidiram com a caca as bruxas pela Santa

Inquisicao (Xavier, 1989; Vieira, 1999; Rohden, 2001).

Assim, o processo de exclusdo das mulheres da pratica médica, entendida como
qualquer intervengao sobre o corpo humano, foi historicamente necessario para assegurar o
poder desta ciéncia sobre o corpo feminino. A intencdo era a de que, excluindo as mulheres
destas praticas, inclusive a do parto, o saber sobre a cura e as doengas fosse monopolizado e
legitimado pelas universidades, criadas no Renascimento. A medicina tornava-se, entao,
uma atividade reservada aos homens e assim permaneceu por muito tempo, uma vez que

somente a eles era permitido o acesso a educagdo (Vieira, 2002).

Contudo, ndo bastava excluir a mulher do campo do saber sobre o seu proprio corpo

como forma de diminuir o seu poder social; era preciso também controlar a mulher
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"através" de seu corpo. Uma nova estrutura da medicina surge a partir do séc. XVIII,
possibilitando o projeto de higienizagao da sociedade como um projeto de disciplinarizagao
dos corpos. Uma vez que a doenca comega a ser definida como causa de desorganizagdo e
mau funcionamento social, o projeto de higienizacdo atinge as familias e, dentre os seus

membros, particularmente as mulheres e as criangas (ibid).

Nesta época, vigorava nas sociedades capitalistas a concepgdo vitoriana da
sexualidade feminina como passiva e¢ funcionalmente voltada para responder as investidas
masculinas. Qualquer alteragdo desta ordem, qualquer manifestacdo de desejo sexual para
além desses limites era tida como patoldgica. Tratava-se, portanto, de um corpo instavel,
sujeito a hipersensibilidade, capaz de reter impressdes e transmiti-las ao feto. A mulher &,
entdo, tida como uma criatura suscetivel de mudar a ordem do mundo, o que era
profundamente grave, uma vez que também estava nela a garantia de procriacdo da

humanidade (Rohden, 2001).

Segundo Simdes Barbosa (1995), a herancga desta medicina que v€ o corpo feminino
como "contaminado" e "patoldgico" para justificar condutas medicamentosas, permanece
no atual processo de subjetivacdo, ainda que inconsciente, dos postulados e representagdes
médicos sobre os corpos. Nas mulheres, este processo se da pela vivéncia dos fendmenos
do ciclo vital feminino (menstruagao, gravidez, parto ¢ menopausa) como tendo um carater
doentio, como algo que ¢ “sujo” e do qual se deve ter medo, em virtude de uma moralidade

repressora que prega o desconhecimento do proprio corpo.

Contudo, Rohden (2001) ressalta que a teoria da insanidade e da doenca dos nervos
nas mulheres predominou, no séc. XIX, muito em funcdo do préprio desconforto das
mulheres com suas vidas reprodutivas, entdo experimentadas como problematicas. E, de
certa forma, as mulheres da classe média aliaram-se aos médicos em suas concepgdes de
mundo na medida em que estas representagdes se coadunavam com a vivéncia moral de seu
cotidiano de esposa e mae burguesa. Se os escritos médicos da época refletem as idéias da
cultura, de uma forma geral, entdo, também as relagdes de género eram tanto causa quanto

efeito nesse processo de representacdes.

Assim, a naturalizagdo da condi¢do bioldgica de reprodutora, tomada como
determinante do papel social da mulher, representou a principal estratégia para a
medicalizagdo do corpo feminino. Neste corpo, apenas seu aparelho reprodutor era

considerado como aperfeicoado pela natureza, marcando a inferioridade fisica e moral da
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mulher em relagdo ao homem (Rohden, 2001). O que ocorre através da medicalizagcdo do
corpo feminino, portanto, nao ¢ s6 uma disciplinarizagao deste corpo, mas uma apropriagao
do mesmo pela ciéncia médica (Vieira, 2002). O corpo feminino ndo ¢ s6 um corpo
diferente do masculino, ele ¢ o corpo reprodutor e, em funcdo disso, serdo acionadas
diversas estratégias sociais para controlar a sexualidade desse corpo, em alguns momentos

incentivando-a e, em outros, reprimindo-a (Giffin, 1999 a).

Com a Revolucdo Industrial, iniciada no séc. XVIII, é impulsionada a separacio
entre as esferas da produgdo e da reproducao, evoluindo para uma relativa autonomia da
primeira em detrimento da segunda, que passa a ocupar um lugar de subordinagdo (Giffin,
1991). Porém, a partir da segunda metade do séc. XIX, as condigdes de vida das mulheres
comegaram a mudar, contradizendo esta prescri¢ao cientifica dos papéis de maes e esposas.
As mulheres passaram a demandar acesso a educacao, se engajaram em debates publicos
politicos, se juntaram a forca de trabalho, comecaram a se casar mais tarde e a ter menos
filhos. Todas essas mudancas foram de encontro a presumida passividade, modéstia e
domesticidade feminina (Rohden, 2001), requerendo da ciéncia médica maior esforgo para
o controle de seus corpos. No séc. XX, hd uma tendéncia mundial de maior intervencao do
Estado na esfera reprodutiva, para regular a fecundidade, o aborto, o casamento, o divorcio,
dentre outros elementos (Giffin, 1991), e o corpo feminino, antes medicalizado para

reproduzir, agora o € para nao reproduzir, adequando-se melhor a forga de trabalho.

1.3. Normatividade Médica: A Medicalizacdo da Vida

O corpo feminino ndo foi o Unico alvo de medicalizagdo da ciéncia médica
moderna. Na verdade, a vida, em todas as suas instancias, foi medicalizada, ou seja,
aspectos da vida cotidiana foram transformados em objetos da medicina de forma a
assegurar sua conformidade as normas sociais (Vieira, 1999). No cenario de uma doenga
como a Aids, intimamente relacionada as representagdes que a sociedade constrdi sobre a

sexualidade e a morte, esta medicalizacdo se revela ainda mais nitidamente.

Na sociedade moderna ocidental, os moribundos foram alijados dos vivos e a morte
foi restringida aos limites do hospital, sendo que, mesmo 14, definida enquanto um fracasso
terap€utico. No ritmo emergencial em que gira o mundo capitalista, a morte ¢ vista como

uma questdo cada vez mais privada e um problema cada vez mais individual. O medo da
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morte € "contagioso" e ameacador, por isso, se torna tao dificil para os vivos identificarem-

se com os que estdo para morrer (Elias, 2001, Capra, 1995).

Uma vez que a morte ¢ um fendmeno que depende tanto de condicdes fisiologicas
quanto sociais, podemos dizer que cada sociedade “escolhe seus mortos”, ou ainda, tem a
morte que lhe convém. A duracdo média da vida dependerd, em ultima instancia, do valor
atribuido por cada sociedade a uma vida, ndo sé tida como "biologicamente normal”, mas
também como socialmente normativa (Elias, 2001, Canguilhem, 1990). E, ao que parece, a
Aids serviu aos interesses ideologicos dominantes para anunciar que "vive mais quem tem

uma vida ndo desviante" das normas socialmente impostas para a sexualidade.

De acordo com Giffin (1999b), a dualidade que preside a racionalidade ocidental
moderna acaba por fundir a identidade de género num modelo binério de praticas sexuais —
a heterossexualidade — de acordo com o qual ser homem ¢ ter relagdes sexuais apenas com
mulher e vice-versa. Assim, praticas sexuais que fujam a este modelo, como homens que
fazem sexo com homens e mulheres com uma sexualidade ativa sem fins reprodutivos, sao

consideradas como um desvio a norma e, conseqiientemente, condenados moralmente.

Desta forma, numa analogia a contribuicdo que o estudo da morte — a anatomia
patoldgica — proporcionou ao conhecimento sobre o corpo vivo (Foucault, 2001; Machado,
1981), em certa medida, podemos dizer que foi também através do estudo da morte
encarnada na Aids que se produziu um conhecimento critico sobre o "corpo vivo", um
corpo sexualizado e socializado. Critico porque a Aids trouxe a tona temas polémicos como
a homossexualidade, a fragilidade humana diante do que a ciéncia ainda desconhece e as
implicagdes praticas, na vida cotidiana, das desigualdades de género e de classe social,

consubstanciadas nos fendmenos de pauperizagao e feminizagao da epidemia.

Contudo, segundo Gomes & Mendonga (2002), mais do que compreender uma
enfermidade com base em suas representagdes sociais, € preciso compreender como essas
representacdes sao utilizadas, transformadas e construidas de acordo com o estoque de
conhecimento que se tem acerca da doenga e do adoecer. Logo, esta constru¢do passa
necessariamente pelos conceitos de saude e doenga, de normal e patoldogico que vigoram
em nossa sociedade. O conceito normativo de saude, tal como o de normalidade, ¢ um "tipo
ideal" definido ndo apenas pela ciéncia como também pela cultura na qual se insere e tem

como fung¢do servir de parametro para a assisténcia real (Canguilhem, 1990).
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Neste sentido, a normalidade ndo exclui a doenca, uma vez que alguém que nunca
adoece também nao ¢ tido como "normal". Da mesma forma, para quem adoece, o normal ¢
seu estado anterior a doenga e ao sofrimento por ela imposto. Sob esta otica, o conceito de
doenca também deve envolver, em sua compreensdo, o ponto de vista do doente, ou seja, a
representacdo que este tem de seus sintomas ¢ do que considera que seja saudavel. De
acordo com Czeresnia (2003), tanto na pratica assistencial quanto na gestao e planejamento
de estratégias no campo da satde publica, freqiientemente ocorre a substituicdo do conceito
de doenga, enquanto uma constru¢do mental, pelo de adoecer, como uma experiéncia de
vida propriamente dita. Esta substituicdo do conceito de doenga pelo de adoecer
negligencia o limite de todo e qualquer conceito de apreender, através da palavra, a

realidade em sua totalidade.

Logo, entre a doenga definida pela medicina e a doenga vivenciada pelo doente
existem varios niveis intrincados que sdo separados pela ciéncia apenas por razdes de
analise, mas que, na pratica, a nosso ver, podem criar muitos hiatos e desencontros entre o
doente e seu médico. Se a variagdo entre normal e patologico depende essencialmente de
um julgamento de valor de quem o sente, ¢ o individuo que, através de seus sintomas, tem a
medida do que ¢ normal e do que ndo o ¢ para ele. E esta medida ¢ da ordem da vida em si,

por ser singular a cada um, e ndo de uma hipotética defini¢do estatistica de normalidade.

Cabe-nos, portanto, uma reflexdo sobre a relacdo das mulheres HIV+ com suas
experiéncias corporais e seus referenciais de satide quando elas ndo tém nenhum sintoma,
embora sejam portadoras do virus de uma doenga reconhecida tanto pela ciéncia quanto
pela sociedade como incuravel. Estas mulheres passam a ter uma marca que as faz
diferentes das demais mulheres e que, mesmo sem sintomas clinicos, lhe confere uma
sentenca de doente em potencial (se ndo estd agora, pode ficar a qualquer momento). A
condicdo de vida biologica, social e psicoldgica destas mulheres ja foi alterada. Elas nao
podem retornar ao estado anterior, apenas se aproximar dele; e t€ém agora uma constante
medida normatizadora, externamente imposta, do que ¢ normal e do que ndo o ¢ em seus
corpos — os exames de CD4, a populacao de linfocitos mais atingida pelo HIV, e de carga
viral, que servem de marcadores na avaliagcdo da deficiéncia imunolégica (Lima, 2000). Se

os resultados dos exames forem ruins, seu estado de bem-estar perde o valor de seguranga.

Os testes de laboratorio passam a ter maior importdncia para uma avaliacio

diagnostica do que o estado emocional, a histéria familiar ou o contexto s6cio-econdmico
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da paciente, na medida em que o saber médico considera que todo o conhecimento
cientifico acerca da satide deve ser racional e baseado na observacdo objetiva de dados
clinicos. A maioria das pacientes, por sua vez, tende a ndo compreender a complexidade

bioldgica de seu organismo (Capra, 1995; Singer, 1978).

Este condicionamento se torna ainda mais acentuado nas classes de baixa renda e
baixo nivel de escolaridade, onde esta a maior parte dos usuarios dos servigos publicos de
saude. Segundo Castiel (1996), o paciente ¢ visto como um receptor passivo da informagao
cientifica, com uma capacidade cognitiva deficiente que requer do profissional de saude
uma retorica de carater basicamente racional a fim de acomodar a compreensao do paciente
fatos e métodos cientificos. Esta comunicagdo tanto pode culpabilizar o paciente para
enquadra-lo as normas preventivas prescritas pelo modelo biomédico quanto infantiliza-lo,
sob o pretexto de uma linguagem simplificada, desprezando sua autonomia, enquanto

sujeito, no seu processo de adoecimento.

Este dominio do saber médico sobre a populagdo faz parte do que Foucault (1999;
2000) denominou biopoder. Ao estudar a constituicdo do individuo moderno através de sua
disciplinarizacdo, Foucault ressalta que, no mundo ocidental moderno, o exercicio de poder
se da necessariamente sobre o corpo. Um poder que, durante o século XIX, foi generalizado
sobre toda a sociedade por articular a tecnologia disciplinar, voltada para o controle dos
individuos, com a tecnologia biopolitica, voltada para o controle da populacdo através dos

projetos de higienizagao.

Uma vez inserido o biopoder como fundamental na no¢do de governo, enquanto
estratégia de controle social, norma e saber médico sdo definidos como elementos de uma
racionalidade do Estado que perpetua o seu poder na medida em que, admitindo formas de
contestagdo, as incorpora e redireciona. Esta flexibilidade nas estruturas de poder permite

ampliar e intensificar seu controle sobre a sociedade (Foucault, 2000; Chaui, 1981).

Kehl (1981) nos chama a atencao para a capacidade do capitalismo, como sistema
produtor de necessidades para os individuos/consumidores, de se apropriar e redirecionar as
mais diversas formas de contestacdo, transformando-as em mercadoria. Assim aconteceu
com o sexo que, a despeito dos movimentos sociais pela liberdade sexual, se tornou um
instrumento manipulado e controlado em todos os seus detalhes. Para Chaui (1981), esta ¢
uma forma bem mais sutil de repressdo encontrada pela ciéncia sexual ocidental: uma

aparente liberdade que tudo permite, sem que se estabelecam relacdes entre as pessoas.
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Silver (1999), ao se referir a analise do perfil de algumas tecnologias voltadas para a
saude reprodutiva no Brasil, ressalta que homens e mulheres sdao transformados em
consumidores de seus aparatos tecnologicos, em busca de um estado de bem-estar
normatizado por este modelo. Especialmente as mulheres que, ao longo de suas vidas, sdo
freqlientemente objeto promocional do consumo de bens e servigos que aludem a promocgao
da saude, beleza, sexualidade e felicidade geral. Neste sentido, por exemplo, cresce cada
vez mais o numero de cirurgias plasticas estéticas que visam a um ideal de beleza e saude

culturalmente construido.

Logo, a vida, em suas multiplas dimensdes, foi, por varios processos e ao longo do
tempo, normatizada e tem, na medicina moderna, seus padrdes de conduta estabelecidos
mesmo no adoecimento. Isso pode ser facilmente compreendido no caso das mulheres
HIV+ que tém suas vidas, em todas as "dimensoes", afetadas pela doenga. O cotidiano
destas mulheres passa a ser pautado por uma série de regras sobre medicagdo, horarios,
alimentagdo e praticas sexuais, ainda que algumas dessas normas, impostas pelo proprio
tratamento com os medicamentos anti-retrovirais (ARVs), nem sempre sejam compativeis
com a realidade soOcio-econdmica em que a maioria destas mulheres vivem, como

constatado muitas vezes pelos proprios profissionais (vide pag.109).

O Discurso Médico Pedagogico

A conversdo do paciente as normas médicas ja foi tema de muitos estudos que
discutem a pratica médica enquanto uma pratica também pedagogica que impde, através do
poder do discurso médico, um saber normatizador (Ramos et al., 1989). Tal discussdao nos
interessa na medida em que nossa pesquisa se insere num campo privilegiado para a
reproducdo deste discurso pedagdgico. Primeiro, por se tratar de um servigo de saude que
presta assisténcia a pacientes infectados pelo virus da Aids. Desde o inicio da epidemia,
esta doenga tem sido foco de inimeras agdes preventivas pautadas em praticas educativas
ndo s6 por ser sexualmente transmissivel, mas também por estar associada a formas
socialmente discriminadas de exercicio da sexualidade. Segundo, porque este servigo
pertence a uma instituicdo hospitalar publica e universitaria e, enquanto instancia de
reproducao das relagdes sociais, toda instituicdo possui seus recursos internos para a auto-
reproducao e manutengdo da hegemonia de uma classe dominante (Arouca, 1975; Ramos et

al., 1989). No caso de uma instituicdo de ensino e assisténcia em satide, um desses recursos
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internos mais eficazes ¢ a resisténcia de saberes que converte professores e alunos,

profissionais e pacientes as normas impostas pela ordem médica de prevengao e cura.

Nao temos, contudo, a intengdo de questionar a validade das praticas preventivas e
educativas no controle da epidemia de Aids, nem discutir a hierarquizacao de poder dentro
de uma instituicdo universitaria, formadora de um saber legitimado como cientifico. Ao
trazer para nossa discussdo teorica o viés pedagogico que subjaz a pratica médica, com
recorte para a assisténcia a mulheres HIV+, buscamos apenas refletir sobre as contradi¢des
envolvidas no discurso pedagogico que fundamenta tais praticas. Em nossa investigagao
cabe-nos, portanto, a reflexdo sobre como esse discurso ¢ reproduzido pelos profissionais

de satude e como ele ¢ apreendido, incorporado e também reproduzido pelas pacientes.

Segundo Ramos et al. (1989), o processo de institucionalizagdo da medicina e da
pedagogia, principalmente no século XX, acabou aprisionando os conceitos de saide e
educacdo no interior das institui¢des. Isto fez com que tais conceitos fossem reduzidos a
sua dimensdo puramente técnica, operacionalizando um conjunto de instrumentos para a
transformagdo da consciéncia, do corpo e do meio fisico. Neste sentido, a educacdo em
saude ¢ tomada como um instrumento de adaptacdo a ordem social, através da ordem
médica. A conscientizagdo dos pacientes sobre comportamentos, crengas e atitudes
prejudiciais a satde, seja nos servicos de saude, nas escolas ou na comunidade em geral,

serve para formar cidaddos de acordo com as normas estabelecidas.

Ao pensar a relacdo médico-paciente mediada pela educagdo em satide, Ramos et al.
(1989:150), define a educagdo como um processo que se realiza no interior das relagoes
sociais, independente da consciéncia que dele se possa ter. Desta forma, sdo tomadas como
praticas tradicionais de educacdo sanitaria a educacdo dos pacientes, pelos profissionais,
sobre os cuidados com o corpo, com a saude, com a prevencao e o tratamento das doengas.
Estamos de acordo com esta concepcdo quando trazemos a discussdo para o cenario da
Aids na populagao feminina. Estas mulheres, antes educadas socialmente para desconhecer
0 proprio corpo, agora precisam conhecé-lo através de uma doenga. Elas "aprendem" que
seu sangue e sua secrecao vaginal podem infectar outra pessoa e, portanto, qualquer pratica
sexual deve envolver o uso obrigatorio de preservativos. Pela mesma razao, a reproducao &,
em geral, contra-indicada. A mulher HIV+ precisa "aprender" que ndo deve colocar em

risco nem a sua saude nem a saude do outro, seja ele um parceiro ou um filho, e cabe ao
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profissional de satde, via de regra, o médico, ensina-la a esse respeito (Simdes Barbosa,

2001).

O trabalho voltado para esta populagdo se fundamenta num saber normativo ao qual a
paciente deve "aderir". Para tanto, um projeto pedagogico precisa ser inculcado nesta
mulher pela acdo de um determinado grupo (os profissionais de satde) que informa sua
percepcdo e concepgdo sobre determinados objetos (Arouca, 1975). Nesta relacdo que se
estabelece entre o profissional de satde e a paciente HIV+, mediada pela educacdo, ha a
imposicao de um olhar, legitimado pela ciéncia, dos profissionais sobre as pacientes. A
ciéncia médica, portanto, também reproduz o ponto de vista de uma classe dominante,
estando, por esta razdo repleta de elementos ideologicos travestidos de ciéncia (Ramos et

al., 1989). A historia da conceituacao cientifica da Aids ¢ um bom exemplo disso.

Contudo, esse processo de inculcacdo (incorporagdo) do saber de um grupo sobre
outro ndo se da de forma passiva, automatica e inconsciente, uma vez que nenhum dominio
¢ absoluto (Ramos et al., 1989; Anyon, 1990). H4 sempre espago para resisténcias a
conformac¢do ao modelo hegemonico, tanto por parte dos pacientes quanto dos profissionais
de satde. Estratégias de acomodacdo e/ou resisténcia assumem a forma de conflitos
explicitos e/ou latentes, refletindo uma adesdo diferenciada destes atores sociais as
propostas impostas por diferentes campos, dentro e fora do setor de satide (Ramos et al.,
1989). E importante lembrar que a populagdo usuaria destes servigos também ¢é portadora
de um saber sobre o seu corpo. Além disso, ela utiliza seu "poder" de recusa, de oposicao,
de transgressao, ou seja, seu "livre arbitrio" no que se refere as decisdes sobre o seu proprio

corpo, como forma de resistir e confrontar o sistema vigente (Minayo, 1989).

Logo, € o proprio carater contraditorio do real que faz com que o discurso médico
pedagdgico acabe sendo da mesma forma contraditorio ao tentar se adaptar a esse real. Isto
faz com que se abra um espago para que surjam os conflitos e a negociag@o entre o servigo

de saude, enquanto institui¢do, os profissionais e os pacientes.

Diante deste modelo hegemodnico e autoritario de educagdo em saude destaca-se,
como experiéncia alternativa, a metodologia adotada pelo Programa de Assisténcia Integral
a Saude da Mulher (PAISM), herdeiro dos grupos de reflexdo do movimento feminista. O
programa traz uma proposta inovadora de educacao na area de saude através da discussao
em grupo das experiéncias individuais, fortalecendo a auto-estima das usudrias e dando-

lhes a possibilidade de se tornarem sujeitos ativos no cuidado com seu corpo e na relacio
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com o servico de saude (Giffin, 1995). Assim, ha um espago de troca e reflexdo das

vivéncias tanto para pacientes, quanto para profissionais, vistos como agentes de mudanga.

1.4. Um Olhar Integral: PAISM

Mesmo apds todas as conquistas femininas na vida publica, chegamos ao século
XXI com a heranca de um atendimento a saide da mulher fragmentado. Os servigos
publicos de satde, em sua maioria, foram tradicionalmente estruturados para uma
assisténcia voltada para o momento da reprodugdo, com atendimentos de pré-natal, parto,
puerpério, anticoncepcao, tratamento de infertilidade e deteccdo de cancer nos oOrgaos
reprodutivos (Silver, 1999; Vieira, 1999; Brasil, 1995; Simdes Barbosa, 1995). Esses
servigos ndo levam em consideragdo que as principais doengas das mulheres na atualidade
provém das condigdes em que elas exercem, ndo s6 a maternidade, como também a
sexualidade e o trabalho. Condigdes estas que sdo agravadas por dificuldades econdmicas,
sociais e culturais justamente na maior parcela da populacdo feminina usudria dos servigos
publicos de saude: mulheres pobres, negras e que freqlientemente desempenham também o
papel de chefes de familia. Some-se a isso a naturaliza¢do das desigualdades entre homens
e mulheres na nossa sociedade que faz com que muitos problemas de satde da mulher
passem por mal-estares naturais, como coisas de mulher que ndo precisam de tratamento,

dando a doen¢a da mulher uma invisibilidade social (Diniz, 1999).

A tecnologia médica, ao se comprometer com a resolucao de todos os problemas de
saude, expandiu suas promessas de medicalizacdo sem que definisse sob que limites
poderia, de fato, cumpri-las. Isto acabou por produzir um quadro contraditério, em diversas
instancias, entre a assisténcia médica e a distribuicdo de recursos (Vieira, 1999). Neste
sentido, Minayo (1989), num estudo com a populagdao feminina de baixa renda, usuaria dos
servigos publicos de saude, ressalta que esta populacdo, todo o tempo, submete o servigo a
uma critica que pode se manifestar das mais diversas formas. Uma delas seria a descoberta
de formas particulares de burlar os codigos estabelecidos, fazendo valer seus interesses
imediatos. Esta busca por se ajustar, confrontar ou resistir ao que lhe ¢ imposto, quando
seus valores e concepcdes sdo atingidos, traz subjacente a idéia de que um bom
atendimento inclui necessariamente tanto a competéncia técnica quanto um relacionamento

profissional que veja as mulheres/pacientes em sua totalidade e individualidade.
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Diante da argumentagdo de que a falta de integralidade do sistema publico de saude
atinge tanto as mulheres quanto os homens, Silver (1999) ressalta que, no atendimento as
mulheres, se estabelecem estruturas e mecanismos especificos de parcializacdo do cuidado,
0 que torna esta falta nos servigos de saude mais patente e, portanto, mais sensivel a uma
analise critica. E, de acordo com Costa (1999), esta segmentacdo dos programas de saude,
a0 mesmo tempo em que consagra uma tendéncia cada vez maior no campo da medicina
para a especializacdo (e fragmentagdo) de seus profissionais, também ¢ reveladora da
concomitante auséncia de uma visdo integral do individuo — e aqui, das mulheres — no que

se refere a sua saude.

Numa tentativa de romper com a visdo tradicional do sistema médico da
mulher/mae/reprodutora, foi implementado, no Brasil, em 1983, pelo Ministério da Saude,
o Programa de Assisténcia integral a Saude da Mulher — PAISM. Ao ter como objetivo uma
assisténcia a mulher em todas as fases da sua vida, este modelo vai contra a logica materno-
infantil que sempre predominou na assisténcia a estas populacdes (Costa, 1999; Aguiar,
2000). O programa ¢ fruto da discussdo sobre os direitos reprodutivos e sexuais a partir da
atuacdo do movimento de mulheres e profissionais de saude. Por esta razdo, apresenta uma
clara influéncia do movimento feminista em sua propria metodologia de trabalho, com uma
abordagem multidisciplinar que visa resgatar o papel de sujeito ativo das usudrias dos
servicos da saude. Para tanto, ele visa operacionalizar o conceito de assisténcia integral a
saude da mulher com uma particularidade educativa, inspirada em Paulo Freire, que
preconiza a troca democratica e complementar de conhecimentos entre os profissionais de
saude e as mulheres usuarias destes servigos. Isto envolve uma educagdo em saude que
objetiva instrumentalizar as mulheres sobre seu corpo e sua saude para que elas proprias
possam tomar suas decisdes de acordo com as suas necessidades e baseadas em
conhecimentos que estejam articulados com suas representacdes e praticas cotidianas

(Aguiar, 1992; 2000).

Pode-se dizer, portanto, que o PAISM se apoia em dois eixos principais: primeiro, a
perspectiva da integralidade numa assisténcia que busque atender a mulher em todas as
fases de sua vida, mas de acordo com as caracteristicas especificas de cada fase e de cada
mulher em seu contexto biografico. Segundo, uma critica a medicalizacdo do corpo
feminino, tornado ‘“naturalmente” patoldgico. A mulher ¢ assistida na, e a favor da, sua

saude. E desta forma, satde deixa de ser entendida como um consumo de servigos médicos.
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Neste sentido, o programa busca garantir as pacientes seus direitos, enquanto mulheres, no

exercicio pleno e consciente de sua sexualidade e ndo apenas na sua func¢ao reprodutiva.

Assim, o programa prevé um amplo campo de atuacdo, oferecendo atendimento
gratuito as mulheres em todas as faixas etarias, nas fases de climatério e velhice, durante o
pré-natal, parto e puerpério ou para aquelas que apresentem complicacdes resultantes de
abortos, ou ainda, necessitem de abortos previstos por lei em casos de violéncia sexual
doméstica ou ndo. O programa propde também que sejam oferecidas agdes de planejamento
familiar, inclusive para casais que ndao conseguem ter filhos, e controle de doengas como
cancer, diabetes, hipertensdo, distirbios psiquiatricos, dentre outras. Esta visdo da mulher
ndo apenas como reprodutora se reflete na atuagdo voltada para as trabalhadoras no que se

refere a problemas de saude especificamente relacionados com o trabalho.

Na medida em que uma nova postura de trabalho nas equipes de saude constitui-se
como premissa fundamental para o PAISM, Aguiar (1992) ressalta que a relacdo ndo se
restringe mais apenas a do médico com sua paciente, mas de todos os profissionais do
servigo atuando em equipe na assisténcia as mulheres. A proposta de assisténcia integral,
em sua concepc¢dao feminista, tenta resgatar, portanto, a possibilidade de um lugar de
transformagdo dos sujeitos na relagdo entre o servigo de saude e suas usuarias. O processo
educativo encontra seu espago justamente no encontro entre o profissional de saude e a
usuaria do servigco, mediatizado pela visdo de mundo que trazem cada um desses atores
sociais. Sob esta perspectiva, a instituigdo de saide passa a ser um lugar de mudanga

privilegiado e nao apenas um lugar de exercicio da normatizacdo médica (Aguiar, 1992).

Contudo, desde sua implementagdo, o PAISM encontra barreiras para sua
concretizacdo. Para a execuc¢dao do PAISM ¢ necessaria uma articulagdo de estratégias entre
distintas areas e setores das instituicdes do SUS. E, embora este seja um programa vitorioso
sob a otica das politicas publicas de satide, inclusive internacionais, a sua implementagado se
dd num cenario macropolitico e setorial perturbado com a permanente ameaca a
consolidacdo do SUS (Costa, 1999). Por esta razdo, ap6s duas décadas da formulagdo do
PAISM, ainda ¢ preocupante o quadro de satide da populagdo feminina evidenciado pelos
indicadores epidemioldgicos, bem como a insatisfagdo das usudrias deste programa, que
precisa ser atualizado e ampliado para ser executado de fato. Avaliagdes recentes

demonstram que, contrario as suas bases conceituais, o PAISM hoje presta atencdo quase
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que exclusiva a saude reprodutiva e sexual, ndo indo além de umas poucas experiéncias

isoladas e descontinuas.

Aguiar (1992) também nos chama a aten¢do para o fato de que uma pratica de
trabalho em equipe com uma divisdo mais equilibrada de poder, como preconizada pelo
PAISM, esbarra na hegemonia do saber médico que serve de modelo a estruturagdao dos
servicos de saude. Na prética, isto acaba por se configurar em mais uma barreira para a
efetivagdo do programa. Algumas experiéncias apontam para uma dificuldade e resisténcia
dos médicos de se envolverem neste processo, insistindo na reproducdo do modelo

hierarquizado e unilateral de comunicag¢do (Giffin, 1995).

A epidemia de Aids, na verdade, atualizou a discussao sobre a auséncia de uma
visdo integral sobre a satide da mulher. O modelo preconizado pelo PAISM nao chegou aos
grandes centros de tratamento para o HIV/Aids e permanece desconhecido por grande parte
dos profissionais que trabalham na assisténcia aos portadores do virus. Isto é confirmado
por Simdes Barbosa (2001), em recente estudo sobre a maternidade no contexto da
epidemia de Aids, no qual foram entrevistados profissionais que assistem as gestantes
HIV+ em um servigo publico de satde. Dentre estes, somente uma entrevistada conhecia o
PAISM, porque também trabalhava na rede bésica de assisténcia a satide. A autora ressalta,
contudo, que os demais profissionais, mesmo desconhecendo a proposta do PAISM de
integralidade na assisténcia a saide da mulher, expressavam uma percep¢ao critica sobre o
modelo assistencial hegemonico na estrutura institucional da qual faziam parte. Havia,
portanto, entre os profissionais pesquisados a consciéncia de que este modelo hegemonico

ndo segmentava apenas as pacientes, mas também os proprios profissionais e seu trabalho.

Some-se a isto o fato de que a Aids veio revelar um despreparo dos servigos
publicos de saude e, conseqlientemente, de seus profissionais, no que diz respeito a ateng¢ao
a saude das mulheres, de uma forma geral, e a saide da mulher HIV+, em particular. A
assisténcia a esta mulher ¢ definida (como todo tratamento para a Aids) pelo olhar da
infectologia. Este pretende, através de protocolos de tratamento medicamentoso, controlar a
infeccdo e reduzir o numero de criangas infectadas perinatalmente, o que nao incorpora a

proposta de integralidade do PAISM (Simdes Barbosa, 2001).
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1. Implicacdes Conceituais de Género

Nos anos 60 ¢ 70, o movimento feminista e suas intelectuais iniciaram a formulagao
do conceito de género, que passou a ser entendido como uma forma de se referir a
organizagdo social da relagdo entre os sexos (Scott, 1990). Esta terminologia marcou a
entrada das feministas no campo académico, transformando o sexo em uma variavel social,
ou seja, legitimado como objeto de estudo e de questionamento no campo das Ciéncias
Sociais. Este enfoque conceitual permitiu uma abordagem critica sobre as mulheres e suas
praticas cotidianas de vida enquanto resultantes de condicionamentos histdricos, sociais,
politicos e culturais. O rompimento com o conceito de determinismo bioldgico nos papéis
sociais de homens e mulheres possibilitou perceber suas praticas sociais como pautadas em
diferencas referentes ao sexo construidas socialmente e, portanto, passiveis de serem

apreendidas historicamente (Kergoat, 1996) e, conseqiientemente, transformadas.

A propria concepgdo de ciéncia foi revista pelas feministas engajadas na produgao
académica. Segundo Giffin (1995), sua participagdo enquanto sujeitos cientificos que
estudavam a si mesmas fez com que, na pratica, se fundissem as categorias sujeito e objeto
da ciéncia. Surgia, entdo, a Ciéncia de Sucessdo, como uma tentativa de inovar e superar a
ciéncia dualista hegemoénica. Esta nova concep¢do de ciéncia negava a possibilidade de
separagdo entre sujeito e objeto na conceituagdo e operacionalizacdo de suas investigagdes,
ou seja, a participagdo do objeto de investigacdo é tida como essencial, as opg¢des
ideoldgicas sao explicitadas, a emog¢do do investigador ¢ valorizada e € colocado de forma

clara o objetivo final de transformacdo. Assim,

Como forma de conhecimento, tem como ponto de partida o sujeito, num processo
de conhecimento que é baseado na sua experiéncia corporificada. Na medida em
que os sujeitos sdo transformados neste exercicio, ilustram como o eu e o
conhecimento sdo mutuamente constituidos, e como a construgdo social envolve um
processo continuo de reconstru¢do, em que somos ambos 'sujeitos de' e 'sujeitos a'
este processo, o que implica que a transformag¢do é tdo possivel quanto a
reproducdo social (Giffin, 1995: 32).
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Neste sentido, De Lauretis (1994) define género como o produto e o processo de um
certo numero de aparatos biomédicos ou de tecnologias sexuais. Por esta razdo, deve ser
entendido como a representacdo de um individuo por meio de uma classe, na qual as
concepgdes culturais de masculino e feminino sdo categorias complementares e excludentes
através das quais os seres humanos sdo classificados. Estas categorias formariam o que a
autora denomina "sistema de género", ou seja, um sistema simbolico que relaciona o sexo a
conteudos culturais de acordo com valores e hierarquias sociais (1994: 211), interligado a
fatores politicos e econdmicos, apesar das variagdes culturais. O que nos leva a considerar

que, antes mesmo de ser uma diferenga sexual, género ¢ uma atribui¢ao social.

Isto fica claro quando Scott (1990) coloca que, por ser um elemento constitutivo de
relacdes sociais, baseado nas diferencas percebidas entre os sexos, a conceituacdo de
género envolve simbolos culturalmente disponiveis que evocam representacdes multiplas,
como Eva e Maria, representantes simbodlicos da mulher pecadora e da mulher pura,
respectivamente. O género ¢ marcado, portanto, por conceitos normativos expressos nas
doutrinas religiosas, educativas, cientificas (como a medicina), politicas ou juridicas, que se
configuram nesta concep¢ao numa oposicdo binaria que define, de forma categorica e
inequivoca, o sentido do masculino e do feminino. Esta normatividade acaba por significar
um limite as possibilidades metaforicas de interpretagdes do sentido desses simbolos. A
posicdo que emerge como dominante ¢ declarada, entdo, como a Unica possivel e a historia
posterior € escrita como se essas posi¢cdes normativas fossem o produto de um consenso
social e ndo de um conflito (ex. ideologia vitoriana da mulher confinada a esfera do lar).

Dito de outra forma, essas posi¢des nas relagcdes de género sao naturalizadas.

Ainda segundo esta autora, o campo de género € o primeiro onde, e por meio do qual,
as relacdes de poder sdo articuladas. No Ocidente, ele foi marcado por tradi¢des judaico-
cristas e constituiu-se como meio persistente e recorrente, mas nao o unico, de tornar eficaz
a significacdo do poder. Entretanto, ela ressalta que os conceitos de poder, mesmo que
reforcem o género, nem sempre dizem respeito ao género em si, literalmente. Assim,

estabelecido como um conjunto objetivo de referéncias, o conceito de género
estrutura a percepgdo e a organiza¢do concreta e simbolica de toda a vida social.
Na medida em que essas referéncias estabelecem distribui¢oes de poder (um

controle ou um acesso diferencial aos recursos materiais e simbolicos), o género
torna-se implicado na concepgdo e na construgdo de poder em si (Scott, 1990:16).
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Para De Lauretis (1994), se o sistema de género ¢ um conjunto de relacdes sociais
onde as representacoes de género se traduzem por posigdes sociais com diferentes
significados, entdo, ¢ também uma instancia primaria de ideologia efetiva para ambos os
sexos. Numa correlacdo entre ideologia e género, ela considera que ambos teriam a fungao
de constituir individuos concretos em homens e mulheres (1994: 213). Com 1ss0 0 processo
de construcao do género seria também seu produto, tanto por meio da representacao, quanto
da auto-representacdo. E, sem a intenc¢do de reduzir género a ideologia, a autora ressalta a
concepg¢ao de Barrett, para quem a "ideologia de género" ¢ parte de uma totalidade social e,

portanto, nao ¢ autdbnoma em si.

Desta forma, adotaremos a concepgdo das autoras De Lauretis e Scott, entendendo
género como um Jocus de poder que se institui através de uma ideologia dominante, onde se
constroem as relagdes sociais marcadas por um conjunto de normas que, mesmo quando
"quebradas", ou consideradas desviantes pelo modelo hegemonicamente imposto de
sexualidade, determinam uma forma de estar no mundo para homens e mulheres.
Considera-se ainda, de acordo com Giffin (1999a), que género, enquanto uma categoria
analitica — como todos os demais conceitos — deve ser visto como uma produgdo situada
historicamente. Dai a importancia de se considerar a necessidade de pensar género sem
restringi-lo a diferenca sexual (Scott, 1990; De Lauretis, 1994; Kergoat, 1996). Transcender
este limite é possibilitar a constru¢do de género como uma categoria de analise em ciéncias
sociais, na sua dimensao ideologica, reprodutora e produto de um saber e um poder, mas
que se reestrutura, ou reconstroi, numa relacdo dialética que envolve varios processos de
acomodacdo e resisténcia de seus atores sociais. Isto significa dizer que o individuo nao
pode ser reduzido a um mero produto de seu meio. Todo individuo ¢ um sujeito ativo na
construcdo de sua identidade de género, uma vez que hd, no exercicio de sua propria

condicdo sexual, a necessidade e a possibilidade de que faga escolhas.

E sob este enfoque que abordaremos os sujeitos desta pesquisa: mulheres HIV+
como sujeitos concretos que negociam seu "estar no mundo" através de suas relacdes de
género, de classe e através de suas representacdes sobre a doenca. Assim como o0s
profissionais de saude que, ao mesmo tempo, sdo sujeitos de género e agentes reprodutores
e produtores de um modelo biomédico que separa mente e corpo e define o corpo feminino
como, primordialmente, reprodutor. E, neste sentido, acreditamos que nem os profissionais

(homens e mulheres) nem as pacientes sejam meros reprodutores passivos das
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representacdes de género hegemonicas. Consideramos, de acordo com Ramos et al. (1989),
que ambos terdo formas especificas e proprias de reagir ao modelo de dominagdo

institucional no qual estdo inseridos, o que gera conflitos e contradi¢gdes permanentes.

Por outro lado, ao tematizar a dimensao politica da esfera pessoal, a bandeira do
movimento feminista quebrou a dualidade de duas esferas da realidade social, a publica e a
privada. O feminismo trouxe de forma definitiva para a construgdo (e desconstru¢do) do
conceito de género, a necessidade de se considerar tanto as relagdes sociais de trabalho,
classe, raga e género como inter-relacionadas, como o quanto as mulheres sdo
diferentemente afetadas por essas relagdes. Segundo Giffin (2002), a importancia de se
pensar o sistema de género como relacional e transversal esta no fato de que ele, por si so,
ndo determina diferenciais de vulnerabilidade, como demonstra a feminizagdo ¢ a
pauperizacao da Aids na atualidade, uma vez que ndo se pode abstrair das vulnerabilidades
de género as vulnerabilidades resultantes da pobreza. Os efeitos diferenciados do sistema
de género entrelagado no plano social sdo também ilustrados pelo fendmeno que esta autora

denominou de transi¢do de género.

2.2. Transicao de Género e a Ideologia da Mulher Moderna

Com a crise econdmica dos anos 80 teve seu apice um longo e continuo processo de
transformagdes de profundo impacto no cendrio brasileiro nas relagdes de classe e género.
Além do aumento da desigualdade na distribuicdo de renda e uma marcante regressao do
poder de consumo das classes trabalhadoras, houve uma acentuada queda nas taxas de
fecundidade de uma forma geral. Contribuiram também para a modificagdo no perfil
familiar o aumento da co-habitacdo e da unido consensual, além da entrada macica das
mulheres no mercado de trabalho, junto com outros membros da familia, como filhos e
familiares idosos, por vezes ja aposentados. A permanéncia dos idosos como forca de
trabalho produtiva se deve tanto ao aumento da populagdo idosa favorecida pelo
crescimento da expectativa de vida, quanto ao maior empobrecimento da classe
trabalhadora. Neste mesmo sentido, as familias comegaram a acumular em co-habitacio
varias geracdes, como uma estratégia de sobrevivéncia através da possibilidade de aumento

da renda (Giffin, 1994; Simdes Barbosa, 2001; Araugjo, 2002).
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Contudo, uma vez que a maior oferta de mao-de-obra passa a ser absorvida
principalmente pelo mercado de trabalho informal, ha uma diminui¢do no ganho de todos.
A renda dos filhos menores envolvidos em atividades fora do domicilio é, entdo, cada vez
mais necessaria, dificultando a escolarizagdo desta geracdo e contribuindo para a
reproducao das desigualdades de classe social, uma vez que a escolarizagdo ainda ¢ um dos

principais veiculos para a ascensdo social (Giffin, 1991; 1994; Simdes Barbosa, 2001).

Um maior nimero de membros na familia deixa de representar, portanto, um recurso
produtivo para a mesma, ja que sua inser¢ao na forca de trabalho ndo ¢ mais garantida. Os
filhos deixam de ser potenciais produtores para se tornarem potenciais consumidores. Isto
acarreta mais uma dificuldade para a saida da mulher da esfera doméstica para o mercado
de trabalho remunerado — condicdo essencial a sobrevivéncia da maioria das familias desta

classe (Giffin, 1991).

Desta forma, ocorre um aprofundamento da subordinac¢do da reprodugdo a producao
fora e dentro do /ocus familiar, onde o papel reprodutivo da mulher passa a depender cada
vez mais de seu papel produtivo através do trabalho remunerado. Ao mesmo tempo, ha uma
tendéncia crescente da centralidade da figura materna na agregacdo familiar. As mulheres
da classe trabalhadora passam a assumir, com maior freqliéncia, o lugar de "chefe de
familia", muitas vezes responsabilizando-se inteiramente pela provisdo de renda e recursos
para a subsisténcia familiar. Associado a isto, estd a auséncia, cada vez maior, da
tradicional figura masculina como provedor do lar e, em muitos casos, a total auséncia da
figura masculina até como pai. A classica imagem vitoriana da mulher fragil, relegada a
esfera doméstica e a criagao dos filhos necessitava, como complemento, da imagem de um
homem forte e capaz de sustentar a familia com seu trabalho. Agora que esta imagem
feminina mudou, também a do homem requer transformagdes. Com o seu papel ameagado
no ambito familiar pelo desemprego, baixos salarios e incapacidade muitas vezes até de
contribuir para o sustento do lar, os homens véem sua propria identidade de género
questionada e ndo sdo raros os casos de abandono da casa por parte destes homens ou
mesmo sua expulsdo (Giffin, 2002; Simdes Barbosa, 2001). Some-se a isso os altos indices
de mortalidade masculina por violéncia urbana, principalmente nas classes mais baixas

(Giffin, 2002).

Neste sentido, Giffin (2002) e Aradjo (2002) chamam a atengdo para o fato de que a

divisdo sexual do trabalho, que qualifica e capacita distintamente homens e mulheres para o
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ingresso no mercado de trabalho, atravessa uma nova re-estruturagdo produtiva, onde a
feminilizacdo da pobreza e a invisibilidade do trabalho doméstico feminino sao reforgados.
A assimetria de poder entre os sexos ndo s6 permaneceu inalterada, mesmo com a geréncia
financeira da familia se concentrando nas maos da mulher, como a desigualdade entre os
géneros foi reelaborada com a aceitacdo, por parte dos homens, da sobrecarga de

responsabilidades sociais para a mulher.

Todo este fendmeno, de grande impacto na sobrevivéncia da maioria das mulheres,
caracteriza o que Giffin (1994) denominou de "transi¢ado de género", representada
ideologicamente pela imagem de uma "nova mulher" (Giffin, 1994; Simdes Barbosa,
2001), ou como preferimos adotar, a imagem da "mulher moderna", aquela que conquista
sua independéncia social e econOmica através do trabalho remunerado. Assim, um
movimento essencial para a sobrevivéncia da unidade familiar se traveste de opcao,
aspiracdo ou preferéncia ideologica, encobrindo a exploracao da classe trabalhadora que se
dé4, inclusive, através da "dupla jornada de trabalho" para as mulheres, pois elas
permanecem responsaveis pelos cuidados ndo so6 dos filhos menores como, algumas vezes,

também de outros familiares (Giffin, 1994; Simodes Barbosa, 2001).

E importante ressaltar que esta representagio ideoldgica da "mulher moderna" atinge
a todas as mulheres da classe trabalhadora, porém, sdo as mais pobres as que mais sofrem
com as contradi¢des entre esta ideologia e sua realidade cotidiana, marcada por uma luta
pela sobrevivéncia material. Mesmo tendo entrado na forca produtiva assalariada, as
mulheres da classe média encontraram melhores condi¢des de trabalho e salario, ainda que
desiguais as dos homens. Elas também foram favorecidas pela alta oferta de mao-de-obra
barata para servigos domésticos das mulheres pobres, as empregadas domésticas. Assim, as
mulheres da classe média tiveram sua saida da esfera doméstica para o mercado de trabalho
beneficiada por outras mulheres que assumiram uma "dupla jornada doméstica", muitas
vezes em condi¢des trabalhistas injustas, demonstrando que a exploracdao do trabalho

feminino também pode ser exercida por outras mulheres (Giffin, 2002).

Além de ter o seu trabalho remunerado facilitado, a mulher empregadora conseguiu
garantir a escolarizacdo de seus filhos, o que lhes da relativa vantagem como forca de
trabalho no futuro (Giffin, 1994). Por outro lado, mesmo podendo dispor de outra mulher
para dar conta de seus afazeres domésticos e até o cuidado imediato e cotidiano dos filhos,

a mulher da classe média ndo se viu livre, em certa medida, de uma "dupla jornada de
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trabalho", uma vez que ela continua sendo a principal responsavel pela administra¢do do lar
e o cuidado com os filhos, principalmente no que se refere a satde, desenvolvimento social
e desempenho escolar. Permanece, portanto, também para estas mulheres, uma sobrecarga
em fun¢do de velhas representagdes de género que naturalizam a reproducdo na esfera

privada como responsabilidade feminina. Ha, além disso, em todos os casos, um prejuizo

para a saude da mulher (Giffin, 1994).

Logo, destacam-se como principais estratégias de sobrevivéncia para a classe
trabalhadora na transicao de género: a inser¢do de mulheres com filhos, € os mesmos, no
mercado de trabalho, especialmente em atividades informais; a ocupag¢do informal de
espacos urbanos sem infra-estrutura adequada para habitacdo; o estabelecimento de "redes
de reciprocidade" entre familias pobres, através de trocas de bens e servigos que ajudem na
sobrevivéncia de todos; maior adogao da contracepgao e/ou aborto como forma de controle
da fecundidade em alguns estratos sociais com maior acesso a e€sses meios e, para as
mulheres das camadas mais pobres, a laqueadura de trompas pela rede publica de saide,
que, em geral, se configura como Uinico meio contraceptivo viavel (Giffin, 1994; Berquo,
1999; Molina, 1999). Vale ressaltar ainda que o aumento no uso de meios contraceptivos
modernos trouxe também conseqiiéncias negativas para a satide da mulher, tornando-a mais
dependente do sistema médico, em fun¢do de uma maior medicalizacdo de seu corpo, sem
que, em contrapartida, tenha significado mais igualdade nas responsabilidades para com a

prole, entre o casal (Giffin 1994).

Contudo, apesar da ajuda que estas estratégias proporcionam para a sobrevivéncia de
grandes parcelas da populagdo, ndo ha modificagdo nas suas condigdes sdcio-econOmicas.
A reproducdo das desigualdades de classe permanece devido as altas taxas de desemprego e
baixos saldrios (Giffin, 2002). Sem qualquer possibilidade de ascensdo social que envolva
maior escolaridade, melhores condigdes de moradia e acesso a bens materiais e simbolicos,
reproduzem-se também as desigualdades de género camufladas pela roupagem ideoldgica
de uma mulher que ¢ capaz (ou que tem de ser capaz) de dar conta de tudo. Substituimos a

imagem do super-homem pela da super-mulher.
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2.3. Acomodacio e Resisténcia: Estratégias de Sobrevivéncia

Cada vez mais, estudos de classe e género tém-se dedicado a questdo do poder nas
relacdes entre homens e mulheres para além de uma representacdo de dominagao absoluta.
Anyon (1990), ao discutir as respostas de meninas ¢ mulheres a estereotipia de papéis
sexuais em diferentes classes sociais, contrapde-se a idéia de que valores e atitudes
internalizados por mulheres sdo resultado de uma imposi¢do unilateral da sociedade. A
autora reconhece a invasdo, no ambiente atual, de esteredtipos sexuais que pregam para as
mulheres uma submissao aos homens dentro e fora do ambito doméstico, uma passividade
sexual e a maternidade como destino natural. Entretanto, ela argumenta que hd, na
construcao da identidade de género, um processo permanente de acomodacao e resisténcia,

por parte tanto das mulheres quanto dos homens.

Através de uma pesquisa empirica com observagdo ¢ entrevista de criangas da 5°
série de ambos os sexos, pertencentes as classes trabalhadora e média, a autora percebeu, na
formagdo social e desenvolvimento da identidade de género das meninas, uma série de
tentativas de se assemelharem e responderem a mensagens sociais contraditdrias
transmitidas por esses esteredtipos, por meio de estratégias de acomodacao e resisténcia aos
mesmos. Anyon ressalta também o carater dialético destas estratégias pelo fato de que uma
determinada a¢do tanto poderia ser de acomodacao quanto de resisténcia, dependendo do
contexto ou situagdo. Na pratica cotidiana, isto significa uma resposta ativa das mulheres as
ideologias de classe e género, contraditoria com as suas condigdes materiais, onde se
acomodar a um determinado papel imposto também pode significar uma estratégia de

resisténcia na medida em que lhe garante a sobrevivéncia.

Baseada na obra de outro teodrico, Genovese, que estudou as estratégias de
acomodacao e resisténcia dos escravos durante a lei sulista escravocrata nos EUA, Anyon

destaca que,

a dialética da acomodagao e resisténcia é uma parte da resposta de todos os seres
humanos a condi¢do de opressdo — do homem, da mulher, da classe operaria e da
classe média e rica, das ragas branca e negra. (1990:16)

Silva (2002), num estudo sobre a histéria de vida e o cotidiano de meninas e

mulheres da Zona da Mata Canavieira Pernambucana, também aponta para a utilizacao de
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estratégias na tentativa de uma resisténcia simbolica a imposi¢ao cultural que determina um
lugar de dupla exploragdo para as mulheres. Dupla porque essa populagao feminina sofre
com a fusdo do que o autor chamou de marcas de classe, como a fome, a pobreza e a
miséria, com os constrangimentos de género que impde as mulheres uma sexualidade
passiva, a naturalizacdo de uma dupla jornada de trabalho e uma curta infincia. Essas
mulheres € meninas sdo, portanto, oprimidas, tanto por sua condi¢ao de classe quanto por
sua condicdo de género, onde seus corpos sdo produtivos, direta e indiretamente, para o

capitalismo.

Contudo, essas "meninas/mulheres ¢ mulheres/meninas”, como denominou Silva
(2002), encontram como estratégias de sobrevivéncia, por um lado, o conformismo e a
alienacdo diante desta dificil realidade de vida e, por outro, a transgressdo e resisténcia
através de uma cultura ludica, construida em surdina na vida cotidiana. Esta cultura ludica
se expressa, singelamente, através de "brincadeiras-de-roda" e contos de acalanto,
constructos e legados culturais que as ajudam a criar, recriar e preservar a humanizagdo do

lugar onde vivem.

Assim, vemos que a utilizagdo de estratégias pelas mulheres da classe trabalhadora
vai além das que visam a uma sobrevivéncia mais imediata as dificuldades financeiras
cotidianas, como as ressaltadas na discussdo sobre o fenomeno da transi¢ao de género. Uma
vez que o uso de estratégias serve para intermediar a relacdo que qualquer ser humano
estabelece com um meio opressor, ele se estende também para o ambito das relagdes com o
proprio processo saude/doenca e com os servicos de saude. E ¢ este o ponto que nos
interessa particularmente: as estratégias utilizadas pelas mulheres/pacientes na relagdo com
seus corpos, sua saude, sua doenga e com os profissionais que as assistem. O contexto no
qual se inserem estas mulheres usudrias do servigo publico de satde, as mais afetadas pela
transicdo de gé€nero, nos ajuda a compreender melhor as estratégias que elas utilizam na

relacdo com o servigo em torno do seu tratamento.

Uma vez que se trata de uma relacdo dialética com o seu meio, as mulheres, enquanto
sujeitos oprimidos, utilizam estratégias de acomodagao e de resisténcia ndo apenas como
forma de defesa diante das situagdes de opressdo, mas também para negociarem seu “‘estar
no mundo” (Anyon, 1990). No caso particular da Aids, uma ameaga real e imaginaria, estas
estratégias, num movimento simultaneo e dialético, envolvem a preservagao de suas vidas,

de sua integridade moral e de sua saude. Assim, estudos como os de Simdes Barbosa
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(2001), Nepaids (2000), Parker e Galvao (1996), dentre outros, revelam o habito freqiliente
entre mulheres HIV+ de criar disfarces para tomar a medicagdo, como tirar rotulos ou

mudar os frascos, a fim de proteger sua identidade sorologica.

Knauth (1999), ao estudar a subjetividade feminina e a soropositividade, também
reconhece algumas estratégias utilizadas pelas mulheres portadoras do HIV para contornar
as dificuldades impostas por este diagnodstico. Estas estratégias vao desde a negacdo da
doenca até a diferenciacdo dos demais portadores do HIV através de uma legitimidade
conferida as mulheres que se infectam "dentro de casa", para se diferenciar das outras que
se infectam "na rua", com parceiros ocasionais, como se elas tivessem ido "a procura da
doenca". Isto confere uma suposta legitimidade a dissemina¢cdo da doenca que, de certa
forma, traz como pressuposto a inocéncia da mulher que foi infectada no ambito de uma
relagdo afetiva legitima, com parceiro fixo. Outra estratégia ressaltada por Knauth (1999), ¢
o refor¢o do status social de filha e/ou mae, além do de esposa, como forma de garantir
uma rede de apoio familiar. E, ndo raro, esta estratégia muitas vezes ¢ o que garante a

propria sobrevivéncia das mulheres infectadas.

Desta forma, embora se possa argumentar que estar doente implique papéis sociais
comuns a qualquer pessoa, independente do sexo, a pratica social e os significados a ela
atribuidos, serd modulada pelas representacdes de género. Assim, o adoecer feminino se
configura sobre experiéncias diferentes das que envolvem o adoecer masculino (Gomes &
Mendonga, 2002), e estas diferencas podem mesmo implicar progndsticos diferentes. Neste
sentido, uma das hipdteses sobre as razdes para uma maior morbidade feminina no que diz
respeito a Aids fundamenta-se nas culturas de género, em que a mulher, por desempenhar
um papel de cuidadora dos familiares, adoecidos ou ndo, colocaria os cuidados com sua

propria saide em segundo plano (O'Leary e Cheney, 1993).

A nosso ver, ¢ o conjunto dessas estratégias que intermediard, em grande parte, a
relagdo profissional/paciente em todas as suas instancias. E, desta forma, conhecer essas
estratégias significa se aprofundar na compreensdo das estruturas desta relacdo. Uma vez
que também os profissionais lancam mao de intmeras estratégias para viabilizar sua
relag¢do, tanto com as pacientes quanto com o modelo biomédico hegemonico. Isto porque
os profissionais se véem entre, por um lado, o que este modelo lhes informa sobre a doenga,
sobre a conduta clinica a ser adotada e sobre a paciente, enquanto objeto de intervengdo e

controle médico, e por outro, o que a propria paciente lhes informa sobre o seu adoecer e o
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seu corpo, enquanto objeto de intervengdo e observacdo também da paciente. Entre esses
dois extremos esta o profissional, com sua propria interpretacao sobre a ciéncia e sobre a

paciente, fundamentada em suas crengas e valores pessoais e sociais.

E comum na literatura académica a este respeito a referéncia a um "tecnicismo", por
parte dos médicos, como forma de manter um distanciamento das questdes sociais trazidas
pelos pacientes e percebidas pelos profissionais como fora de sua esfera de atuacdo (Simdes
Barbosa, 2001; Castiel, 1996; Capra, 1995; Borges e¢ Ati€, 1989). Outra estratégia ¢ a
desvalorizacdo dos sintomas referidos pelas mulheres como um exagero, "coisas de
mulher" ou a cldssica denominacao de histeria (Borges e Ati€, 1989). Uma maior e melhor
verbalizagdo, por parte das mulheres, sobre o seu sofrimento fisico e emocional nem
sempre encontra profissionais preparados para atender a esta demanda, o que torna comum
recorrer a psicologos e psiquiatras (Simodes Barbosa, 2001) e, ndo raro, a uma maior

medicalizagdo das pacientes.

J4

A utilizacdo de um discurso pedagdgico normativo ¢ outra pratica freqiiente dos
profissionais de salide na tentativa de inculcar nas pacientes as regras e concepgdes
impostas pelo tratamento (Ramos, 1989; Arouca, 1975). Este discurso normativo
permanece presente mesmo quando os profissionais se propdem, como uma postura contra
o modelo hegemonico, a capacitar as pacientes no sentido de uma maior autonomia com o0s

cuidados com a sua satde e medidas preventivas (Heilborn e Gouveia, 1999).

Contudo, ha também, no conjunto de estratégias utilizadas pela equipe de saude, a
busca por uma maior compreensdo da realidade cotidiana das mulheres/pacientes e a
disposi¢ao de encontrarem juntos formas que favorecam uma assisténcia mais integral e
humanizada a essas mulheres (Simdes Barbosa, 2001). Estas estratégias configuram-se
como uma resisténcia ao modelo biomédico hegemonico, que desvaloriza a subjetividade
do paciente em prol da objetividade e eficacia da ciéncia (Giffin, 1999a; Canguilhem,

1990).

As mulheres/profissionais, por sua vez, também precisam utilizar estratégias para
assegurar a legitimidade de seu lugar como profissionais. Algumas adotam uma postura
masculinizada como forma de se impor, enquanto profissionais, as pacientes (Anyon,
1990). Esta estratégia, alias, facilitou a propria entrada da mulher no campo da medicina
(Vieira, 2002; 1999). Em seu trabalho, Simdes Barbosa (2001) ressalta que a

mulher/profissional, assim como a mulher/paciente, também enfrenta uma dupla-jornada de
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trabalho. Se, por um lado, isto lhe possibilita uma maior compreensao do contexto de vida
de suas pacientes, por outro, requer dela a criagdo de diversas estratégias para dar conta das
duas esferas, a produtiva e a reprodutiva. Muitas vezes, a estratégia encontrada por estas
profissionais para dar conta de suas responsabilidades como profissional de saude e como

mulher/mae e esposa esta em abdicar de seus proprios cuidados pessoais.

Logo, a relacdo profissional de satide/mulheres ¢ atravessada tanto por questdes de
classe quanto de género. Em sua grande maioria, a equipe de saude, especialmente os
médicos, pertence a uma classe econdmica mais favorecida do que a de seus pacientes,
evidenciada pelo proprio acesso a escolaridade e a profissionalizagdo que tiveram. Da
mesma forma, esta equipe ainda ¢ regida por um modelo de ciéncia médica que desvaloriza
0 que associa a natureza feminina, tal como a emocao, as crengas religiosas ¢ a cultura e

costumes populares como fontes de conhecimento (Wilshire, 1997; Giffin, 1991).
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3. METODOLOGIA

3.1. Discussao Metodologica

Uma vez que esta pesquisa encontra-se inserida no campo da subjetividade e do
simbolismo, a abordagem metodologica escolhida foi a qualitativa. De acordo com esta
abordagem, o mundo social ¢ repleto de significagdes passiveis de investigacdo, onde tanto
os investigadores quanto os investigados sdo agentes. A investigagdo qualitativa, portanto,
busca se aprofundar na compreensao do significado da acdo humana em sua singularidade,
ou seja, atingir precisamente o conhecimento de um fendmeno histdrico unico e, por isso

mesmo, significativo (Minayo, 1998).

Neste sentido, todo individuo € representativo de uma imagem, ainda que particular,
da cultura a qual pertence (Thiollent, 1982). De acordo com Minayo (1998), a abordagem
qualitativa adequa-se bem ao estudo de um grupo especifico de pessoas afetadas por uma
doenca, por duas razdes: primeiro, porque esta abordagem so6 se aplica a compreensao de
fenomenos delimitados antes por seu grau de complexidade interna do que por sua
expressao quantitativa e, segundo, pela dimensdo organica e simbdlica de toda doenca. Para
Gomes & Mendonga (2002), a narrativa no campo da satude tanto pode reproduzir aspectos
hegemonicos do paradigma biomédico, como pode atualizar tal paradigma numa esfera

maior, que engloba o social, o cultural e o ideologico.

3.2. Tratamento dos Dados

De acordo com Kergoat (1996), a teoria ¢ tanto mais inconsistente quanto menos se

AN

refere a materialidade do social. Por esta razdo, nao basta pensar s6 o "porqué" mas ¢
preciso refletir também sobre o "como", articulando os quadros teérico e metodoldgico,
uma vez que ndo se estudam as relagdes sociais em si, mas sim suas modalidades através

das praticas sociais.

Buscando a reflexdo sobre "como" se estruturam as relagcdes de poder entre um
servigo publico de saude e suas usuarias HIV+, adotaremos, para a interpretacdo dos dados

coletados, a abordagem hermenéutica-dialética que, de acordo com Habermas (Minayo,
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1998), ndo se propde a formular técnicas de tratamento dos dados, mas sim sua auto-

compreensao.

A andlise hermenéutica-dialética nasceu do debate académico entre dois pensadores,
Habermas (Ciéncias Sociais) e Gadamer (Filosofia), por volta dos anos 60. Este dialogo
académico muito enriqueceu as discussdes sobre método nas Ciéncias Sociais, ja que se
definiu como uma metodologia de abordagem da comunicagdo, com o objetivo de

proporcionar o encontro da teoria com uma pratica transformadora. (Minayo, 1998).

A hermenéutica pode ser entendida como a arte de interpretar o sentido de um
pensamento pela linguagem, implicando, desta forma, uma compreensao simbolica da
realidade a ser penetrada através da palavra. A fala considerada ¢ a da linguagem cotidiana,
nucleo central da comunicagdo, conduzindo a uma compreensao das condi¢des cotidianas
da vida. Por esta razdo, a hermenéutica ¢ condicionada por um conjunto de valores sociais
que fazem parte do contexto do analista e do contexto de seus entrevistados, fazendo com
que linguagem e préxis se interpretem mutuamente. Pesquisador e pesquisado sdo marcados
pela histéria de seu tempo e sua cultura, expressos através dos seus discursos. A
hermenéutica busca, justamente, esclarecer sob quais condi¢des surgem estes discursos. Dai

as possibilidades de interpretagao nunca se esgotarem (Minayo, 1998, 2002).

Originalmente, a dialética significava a arte do dialogo, de discutir, distinguir e
analisar as idéias. Ao longo da historia, este conceito foi abordado, abandonado, criticado e
resgatado por diversos pensadores, de acordo com seus referenciais tedricos. No século
XIX, Hegel sistematizou esta abordagem enquanto método, mas ela encontrou sua maior
expressdo no materialismo histdrico, para o qual nada ¢ eterno, fixo ou absoluto, nem as

1déias, nem as instituigdes (Minayo, 2002).

As contribuicdes de Hegel e do marxismo fundamentaram o trabalho do método
dialético que, segundo Minayo (2002), envolvem considerar um eterno tornar-se, uma
transformagdo constante relacionada ao estado anterior, mas que nao se resume a sua mera
repeti¢do, porque ndo se da de forma linear nem circular. O encadeamento dos processos
que participam desta transformagdo se d4 em espiral e as mudancgas sdo, a0 mesmo tempo,
qualitativas e quantitativas. A oposi¢ao, o contrario, ¢ sempre dialético e complementar
nesta forma de compreender a realidade em processo constante de transformacao, onde

cada momento ¢ unico, marcado no tempo e no espago; podendo se remeter a outros

momentos, mas nunca se repetir. Qualidade e quantidade, morte e vida, sdo aspectos de um
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mesmo objeto, de uma mesma realidade, que se complementam e dialogam, se afirmam e

negam ao mesmo tempo. A dialética ¢, portanto, o método de transformacao do real.

Neste sentido, ela estabelecera uma atitude critica em relacdo ao texto, a fala, pois
considera que a linguagem estd fundamentada em relagcdes sociais historicas e
contraditdrias, servindo, desta forma de veiculo para a dominagdo, nunca absoluta, e para o
exercicio de poder entre classes, grupos e culturas diferentes (Minayo, 2002). Por esta
razdo, a linguagem, de acordo com a dialética, esconde e expressa os conflitos gerados
pelas desigualdades, pela exploragcdo e dominagao, bem como os mecanismos de resisténcia

e acomodacao, tal como buscaremos investigar.

A unido dessas duas concepgdes como formas de produzir racionalidade sem
desprezar a parcialidade do intérprete pressupde a compreensdo pelo estranhamento, uma

vez que a fala produzida é:

resultado de um processo social (trabalho e dominagdo) e processo de conhecimento
(expresso em linguagem) ambos frutos de multiplas determinagées mas com
significado especifico. Esse texto é a representagdo social de uma realidade que se
mostra e se esconde na comunica¢do, onde o autor e o intérprete sao parte de um
mesmo contexto ético-politico e onde o acordo subsiste ao mesmo tempo que as
tensoes e perturbagoes sociais (Minayo, 1998:227).

3.3. A Entrevista como Técnica

A técnica utilizada para coleta de dados foi a entrevista semi-estruturada. Esta
escolha se justifica por entendermos a linguagem como meio de expressdo da tradicio
cultural onde ficam marcadas as ideologias que perpassam as relagdes de trabalho e de

poder (Minayo, 1998).

Logo, através da entrevista, tenta-se apreender, nas produgdes verbais dos individuos,
a cultura e as subculturas as quais pertencem e os mecanismos proprios a sua constituigao,
ou seja, a entrevista fornece informacdes sobre uma sociedade num momento dado de seu
desenvolvimento historico (Thiollent: 1982: 195). Definida como uma conversa intencional
onde se busca o aprofundamento de algumas questdes, a entrevista semi-estruturada ¢

muito utilizada em pesquisa social. Sua aplicacdo parte de algumas questdes e topicos que
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sdo previamente determinados, o que possibilita que outras questdes possam ser formuladas

durante a entrevista (Rizzini, 1999).

Vale ressaltar que, no momento da entrevista, uma relagdo se estabelece entre o
entrevistador e o entrevistado, sendo, portanto, o local da entrevista também um
denominador importante. Além disso, o entrevistador deve estar atento ndo s6 ao que o
entrevistado fala e a sua expressdo corporal, mas também ao que ndo esta sendo dito. Este
"ndo-dito" pode ser insinuado através de palavras, expressdes, gestos, entonagdes e lacunas
de siléncio entre as falas. A percep¢ao dessas nuangas pode orientar o entrevistador para

uma investiga¢cao mais profunda sobre determinado ponto na entrevista.

3.4. Trabalho de Campo
3.4.1. Campo de Estudo

O trabalho de campo foi realizado num ambulatorio de Doengas Infecciosas e
Parasitarias (DIP) de um hospital publico e universitario do RJ que assiste pacientes com
HIV/Aids desde 1985, tendo sido este servico, portanto, um dos pioneiros na assisténcia a
pacientes portadores do HIV neste Estado. Tal escolha se justifica pelas seguintes razoes:
ser uma instituicao formadora de profissionais de satide de vérias especialidades que atuam
no atendimento a esta populagdo especifica; ser um servico de referéncia na assisténcia a
pacientes com HIV/Aids para o sistema publico de saide do Estado; existir um fluxo
continuo de mulheres HIV+ atendidas por este servi¢o, o que garante a possibilidade de
realizacdo das entrevistas; o fato da pesquisadora ja ter feito parte desta equipe pelo periodo
de um ano, no ambito do seu treinamento profissional, desenvolvendo um trabalho
especifico de atendimento a mulheres através de um grupo psicoterapéutico, o que lhe
facilitou o acesso a profissionais e pacientes, bem como a compreensdo da rotina de

atividades ali exercidas.

Além disso, partimos da premissa de que as instituicdes e, no presente caso, uma
institui¢do publica e universitaria de ensino médico, sdo produtoras e reprodutoras de
relacdes sociais que refletem estruturas mais amplas da sociedade. A instituicdo onde foi
realizada a pesquisa recebe todos os anos de 2 a 3 residentes para especializagdo em

infectologia. Estes residentes atuam no servigo de DIP, que abrange enfermarias e
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ambulatérios. A equipe de staffs médicos e docentes responsaveis pela formacdo desses

residentes conta com um total de 6 profissionais médicos, a maioria infectologistas.

O atendimento ambulatorial ¢ feito em dois dias da semana. A composi¢ao da equipe
¢ multidisciplinar, com médicos, nutricionistas, psicologas, técnicos em enfermagem e
assistentes sociais. As pacientes sdo geralmente acompanhadas por um residente médico,
sob supervisdo do médico-chefe do ambulatério, para tratamento da infec¢dao pelo HIV e
das doencas decorrentes da imunodeficiéncia. Estas pacientes sdo encaminhadas, sempre
que identificada a necessidade ou por solicitagdo das mesmas, para um "acompanhamento

de suporte" com as outras especialidades que compdem a equipe.

Sao realizadas semanalmente reunides clinicas para discussdo de casos, abertas a
todos os profissionais envolvidos na assisténcia aos pacientes, porém, de cunho
predominantemente médico. A troca de informagdes entre as especialidades, ainda assim, ¢
uma pratica corrente, tanto no que se refere aos atendimentos de enfermaria quanto de

ambulatoério.

A sala de ambulatorio utilizada para atendimento ¢ a mesma nos dois dias € nao
favorece a privacidade dos pacientes por ser dividida em boxes separados por cortinas, com
um espaco fisico bastante restrito. A maior parte dos exames necessarios pode ser feita na
propria institui¢do. Entretanto, pela alta demanda e, algumas vezes, precarios recursos,
como a maioria das instituicdes publicas de saide no Brasil, estes exames nem sempre se
encontram disponiveis ou acessiveis no tempo necessario, o que faz com que as pacientes,

muitas vezes, passem por uma peregrinag¢ao dentro da propria instituicao.

As principais fontes internas de encaminhamentos para este ambulatorio sdo de
outras especialidades clinicas que acompanham estas pacientes no momento da suspeita
e/ou confirmacdo do diagnostico, ou através de parceiros que ja estejam em tratamento
neste servico. Os encaminhamentos externos podem vir de outras instituicdes publicas,
quando a gravidade do quadro clinico da paciente requer uma assisténcia e recursos

especializados, ou por demanda espontanea, através do servigo de triagem.

Os dados disponibilizados sobre as usudrias deste servigo ndao apresentavam uma
sistematizagdo que possibilitasse a elaboragdo de um quadro que caracterizasse o perfil

destas mulheres. O que aponta para a pouca valorizagdo que ¢ dada, no Brasil, aos
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indicadores socio-econdmicos na documentagdo dos pacientes atendidos nos servigos

publicos de saude, de uma forma geral.

3.4.2. Critérios de Seleciao

Os profissionais foram selecionados pela relevancia de seu desempenho na
assisténcia ambulatorial as pacientes HIV+, sendo considerados, portanto, como pessoas-
chave para a pesquisa. Além disso, foram também critérios para esta selecdo o tempo
minimo de um ano de atuacdo neste ambulatério ¢ estar em contato direto, na sua atuagao,

com as pacientes.

Os critérios para escolha das mulheres HIV+ foram: estar em acompanhamento
regular no servigo por, no minimo, um ano, estar em uso de medicagdo ARV, ndo ser
usuaria de drogas ilicitas, ndo estar em atendimento psiquidtrico, ndo ser gestante ou
puérpera com bebés de até um ano e nao ter tido vinculo psicoterapico com a pesquisadora
no periodo em que esta fez parte da equipe. Os critérios de exclusdo se devem a
compreensdo de que essas mulheres trazem para o cenario do seu tratamento para HIV/Aids
aspectos e demandas especificos que transcendem a nossa proposta de analise. A escolha
por pacientes em uso dos ARVs se justifica por entendermos que isto se torna um
diferencial significativo na relacdo que esta mulher estabelece com o seu tratamento € o seu
adoecimento. No que refere as pacientes que ja tenham sido acompanhadas em atendimento
psicoterapico pela pesquisadora, a exclusdo se justifica por entendermos que se trata de
uma situagdo que fere os parametros €ticos quanto a grupos vulneraveis, como determinado

pelo Conselho Nacional de Saude.

Tendo em vista o tempo e os meses destinados para a realizacdo das entrevistas
(fevereiro e marco de 2003), que se caracterizam como meses de baixo movimento, optou-

se por ndo descartar entrevistas, ndo definindo de antemao recortes por idade.

Desta forma, foram realizadas 10 entrevistas com mulheres HIV+ e 7 com
profissionais de satde da equipe que presta assisténcia ambulatorial a essas mulheres. A
defini¢do deste numero de entrevistas se deu por considerarmos serem suficientes para
apreender as questdes propostas e, além disso, porque nos propomos a analisar uma
situagdo por dois angulos diferentes — pelo angulo das mulheres HIV+ e pelo angulo do

servico de sailde — o que torna a analise mais complexa. Isto significa dizer que ndo
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pretendemos esgotar a compreensdo de uma situacdo focalizada nas mulheres ou nos
profissionais, mas sim compreender como se dao as relacdes destas com a equipe que as

assiste em torno do tratamento oferecido.

Além disso, um ponto que merece desde ja ser ressaltado refere-se ao fato da maioria
dos profissionais entrevistados ser de mulheres (6). O sexo dos profissionais ndo se
configurou em nenhum momento como um critério de sele¢do para este grupo e tal
propor¢ao se deve ao maior numero de profissionais mulheres na equipe. Logicamente, este
fato trouxe implicagdes de género que a pesquisadora ndo ignorou. Entretanto, ¢ importante
deixar claro que ndo faz parte do objetivo deste estudo discutir relacdes de género "entre"

profissionais de saude, mas sim "com" estes profissionais.

3.4.3. Construcio do Roteiro das Entrevistas

Os roteiros das entrevistas com as mulheres HIV+ e com profissionais de saude
buscaram investigar as representacoes de género, as representacdoes sobre a Aids e as
representacdes sobre o servigo de saude (institui¢do e servico de DIP) como categorias
centrais para a analise de como se estruturam as relagdes entre um servico publico de saude
e suas usuarias com HIV/Aids. Para uma melhor defini¢do do roteiro de entrevista com os
profissionais, foram realizadas duas entrevistas-piloto com profissionais médicos que atuam
no servico de DIP de outra instituicdo publica. Em ambos os casos, as entrevistas foram
autorizadas através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), gravadas em
fita cassete e transcritas para analise posterior. Foi de fundamental importancia a discussao
do roteiro com estes entrevistados, apoés o término da entrevista e com o gravador
desligado.

Para melhor defini¢do do roteiro de entrevistas com as mulheres HIV+, foram
realizadas quatro (4) entrevistas-piloto com pacientes do proprio servio de DIP
investigado. Sem ter sido previamente determinado, este nimero se deu em funcao do
proprio movimento de adequagao do roteiro ao objeto de estudo. Estas entrevistas também
foram autorizadas, gravadas e transcritas, servindo de base para andlise tanto do roteiro
quanto do desempenho da entrevistadora. Assim como ocorreu com os profissionais, logo
ap6s o término das entrevistas e com o gravador desligado, o roteiro foi discutido com as

entrevistadas.
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A contribuicdo destes seis (6) entrevistados, bem como a experiéncia prévia a
coleta de dados propriamente dita, serviu para que a pesquisadora aperfeicoasse seus

parametros de investigagdo com a técnica da entrevista semi-estruturada.

3.5. O Lugar de Pesquisador: Assumindo o Viés

O caminho que tracei como pesquisadora até chegar a defini¢do do meu objeto de
estudo est4 intimamente relacionado ao caminho percorrido como profissional de saide em
meu campo de estudo — um servigo publico de DIP no RJ. Desta forma, as implicagdes
pessoais envolvidas neste percurso — de profissional a pesquisadora — ndo poderiam ser

ignoradas, uma vez que fazem parte da propria motivacao para tal investigagao.

Retornar ao servico como pesquisadora exigiu, antes de qualquer coisa, o
reconhecimento da propria pesquisadora que havia na profissional de saude. Como em
qualquer processo de estranhamento do que muitas vezes se apresenta naturalizado, foi
necessario um distanciamento estratégico para que as lentes pudessem ser trocadas e o

olhar pudesse, entdo, de fato, ser o de pesquisadora.

Se a minha familiaridade com o campo de estudo, por um lado, facilitava o meu
acesso aos sujeitos da pesquisa e a compreensdo da rotina do servigo, por outro, também
possibilitava um maior risco de uma "ilusao de transparéncia" — um conceito de Bourdieu,
citado por Minayo (1998), como um dos 3 grandes obstaculos postos aos pesquisadores
quando estes partem para a andlise dos dados. De acordo com este conceito, o perigo de
uma "ilusdo de transparéncia" aumenta com a "impressao" de familiaridade, por parte do
pesquisador, com seu objeto de estudo. Trata-se, na verdade, de uma compreensao
espontinea do real como se este se descortinasse sem reservas ao seu observador. O perigo
desta "facilidade de apreensdo" do real estd justamente na possibilidade de que ela ndo

permita o estranhamento necessario para a reflexdo investigativa sobre os dados.

Assim, o lugar de agente externo, que falaria a favor de uma suposta "neutralidade",
configurava-se como uma utopia que foi, definitiva e previamente, descartada. A fim de
que a imagem da pesquisadora sobrepujasse as imagens da profissional de saude e da
colega de trabalho, no momento da coleta de dados, alguns cuidados formais tiveram que

ser tomados, no que se refere as entrevistas com os profissionais. O primeiro deles foi
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restringir o maximo possivel as informagdes prévias sobre a pesquisa, dizendo apenas que

se tratava de uma pesquisa sobre mulheres HIV+ no campo dos estudos de género.

Um segundo cuidado apontou para a possivel necessidade de se contratar um
entrevistador devido ao receio de que a proximidade afetiva com algumas das entrevistadas
pudesse comprometer a validade dos dados obtidos. Nao se colocava como opcao descartar
tais entrevistas, uma vez que estas profissionais desempenhavam um papel-chave na
estruturacdo da assisténcia ambulatorial as pacientes HIV+. Descarta-las poderia trazer um

prejuizo maior para a pesquisa do que assumir o viés envolvido nesta situacgao.

Por outro lado, a introducdo de um outro entrevistador, este sim um agente
absolutamente externo, traria outras implicagdes, como o seu preparo para o roteiro € seus
desdobramentos, a facilitacdo de seu acesso aos entrevistados, dentre outras questdes.
Assim, decidi assumir qualquer viés que pudesse interferir nos meus dados, sendo eu
mesma a entrevistadora em todos os casos. E, neste sentido, foi fundamental a elaboragao
de um bom roteiro que deu, tanto a pesquisadora/entrevistadora quanto aos entrevistados,
os limites necessarios para o exercicio de tais papéis, sem que uma excessiva formalidade

conduzisse ao empobrecimento dos dados.

Medidas estratégicas também foram necesséarias para a realizagdo das entrevistas
com as mulheres/pacientes. A abordagem inicial destas mulheres, com o convite para
participar de uma pesquisa, era feita na sala de espera do ambulatério. Com uma
apresentacao formal eu dizia meu nome, o objetivo de estar ali e questionava o interesse e
disponibilidade daquela paciente em participar. Naturalmente, havia nesta apresentacio
formal tanto o cuidado de me desvincular daquele servico quanto o de estabelecer uma
linguagem simples e acessivel. Tal cuidado se justifica por saber que o meu lugar no
imaginario das pacientes entrevistadas poderia ser facilmente atribuido ao de uma agente da
instituicdo, quando estas se vissem indagadas sobre a sua relagdo com o servigo de saude

que as assiste.

Era explicitado, também, que a participagdo na pesquisa se resumia a uma Unica
entrevista, com dura¢do média de uma hora. Esta informacgdo era relevante para a decisdo
de participar da pesquisa porque muitas pacientes estavam acostumadas a participar de
pesquisas que envolviam o uso de medicagdes e/ou uma freqiiéncia maior ao hospital para a
realizagdo de exames. Na pratica, isto significava para estas mulheres um investimento

maior de seu tempo e, algumas vezes, também de dinheiro para a sua locomogao.
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A transcrigdo integral de todas as fitas gravadas e sua revisao final possibilitou-me

um aprofundamento na leitura das entrevistas ¢ um constante didlogo com as mesmas, o
que ja se configurava como uma primeira interpretagdo dos dados, na medida em que a

transcrigdo em si € a tradu¢cdo de um momento.

Enfim, o meu lugar de pesquisadora foi marcado e pontuado pelas representacdes que os
entrevistados faziam a meu respeito, mas também, e principalmente, pelos lugares que nos

colocavamos, numa constru¢do conjunta e dialética do momento da entrevista.

3.6. Contextualizacao das Entrevistas
3.6.1. Entrevistando as Mulheres

A escolha do melhor momento para as entrevistas como aquele que fosse mais
apropriado para as pacientes foi fundamental na realizacdo das mesmas. Quase todas as
entrevistas foram realizadas no mesmo dia de consulta das pacientes, a fim de aproveitar a
presencga destas na instituicdo, ja que a dificuldade financeira e de locomogao para grandes

distancias ¢ um dado de realidade para esta populagao (Araugjo, 2002).

Contudo, tal estratégia exigia uma pré-selecdo das possiveis entrevistadas através
dos prontuarios, que era feita nos dias de atendimento quando estes documentos ficavam
disponibilizados na sala. Quando ndo era possivel obter todas as informagdes necessarias a
pesquisa, de forma clara e atualizada nos prontudrios, estas informacdes eram buscadas

com os proprios profissionais.

Dependendo da ordem de chamada em que a paciente estava inserida, a entrevista
era realizada antes ou depois da consulta médica. Em func¢do do horario, ocorreram alguns
casos de desisténcia quando a entrevista ficava para depois. As razdes para tanto, em geral,
estavam diretamente relacionadas as questoes de género vivenciadas por essas mulheres.
Para vir as consultas, a grande maioria delas precisava tomar providéncias, as vezes de
véspera, para que suas responsabilidades como mae e dona-de-casa ndo fossem
negligenciadas. Contudo, uma vez terminada a consulta, era preciso retomar logo estas
responsabilidades, o que implicava, por exemplo, ter que buscar os filhos na escola. Além
disso, como muitas moram longe da instituicdo, precisam pegar varias condugdes para
chegar em casa e o trajeto se torna ainda mais dificil no horério que saem das consultas, que

¢ justamente o horario de maior trafego.
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A maior parte das entrevistas (7) foi realizada em salas de outros ambulatorios,
vizinhos ao de DIP, quando havia disponibilidade destas salas. Uma sala em fase inicial de
reforma chegou a ser utilizada para algumas entrevistas. Embora estes espacos ndo se
configurassem como ideais para uma situacdo de entrevista desta natureza, ja que nao
ofereciam privacidade e conforto adequados para as entrevistadas, a op¢do por um local
proximo ao ambulatério de DIP era crucial para assegurar a participacdo de algumas
pacientes. A proximidade lhes dava mais tranqiiilidade quanto a ndo perder a sua vez na
ordem de chamada para a consulta, ja que a equipe era avisada pela pesquisadora acerca de

onde aquela paciente estaria.

Por outro lado, a pratica de pesquisa neste servigo ¢ bastante comum, o que faz com
que as pacientes ja estejam, até certo ponto, familiarizadas com as condigdes fisicas do
ambiente e todo o processo de coleta dos dados, inclusive a gravagdo em fita cassete. Ainda
assim, as representacdes simbolicas das entrevistadas acerca da participagdo em uma
pesquisa sobre mulheres, foram as mais variadas e constituiram-se em dados relevantes.
Para algumas, o momento da entrevista foi visto como "terapéutico" diante da possibilidade

de falar livremente sobre questdes muitas vezes reprimidas no cotidiano:

porque nem tudo a gente pode falar em casa... coisas que acontece assim ao
redor... que, poxa, se eu abrir a boca, for falar, ai... entendeu? Mas... de vez em
quando a gente tem assim, que nem agora mesmo, passei por uma terapia
maravilhosa contigo agora! (ri). (M10)

0 que eu to fazendo agora é muito dificil, d'eu chegar e abrir, falar tudo, da minha
vida" (...) "as vezes é bom falar sobre a doenc¢a, eu num posso ficar falando muito
com a minha mae (M2)

3.6.2. Entrevistando os Profissionais

Uma vez selecionados pelos critérios ja descritos, a solicitacdo para a entrevista foi
realizada individualmente. Nao houve nenhuma recusa, empecilho ou condigdo para a
realizagao das entrevistas. Todos se mostraram, desde o inicio, muito participativos,
inclusive para marcar a entrevista em momento e local mais apropriado e menos suscetivel

a interrupgoes.
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Todas as 7 entrevistas com os profissionais foram realizadas no periodo de duas
semanas. Quatro entrevistas foram realizadas numa sala de consultério ¢ uma no auditorio
do proprio setor de DIP, uma na propria residéncia da entrevistada, em func¢do de sua
disponibilidade de horario, e uma no ambulatorio, em hordrio disponivel. Todas as
entrevistas tiveram uma duragdo entre 60 ¢ 90 minutos. As entrevistas realizadas com os
médicos (4) foram as unicas que sofreram interrup¢cdo de outros membros da equipe, com

solicitacdes técnicas a estes profissionais.

O momento da entrevista foi percebido por todos os profissionais como um
momento de reflexdo sobre a sua pratica e, até certo ponto, de desabafo quanto as

limitagdes pessoais e profissionais:

vocé comega a podar uma série de coisas suas pessoais, da sua propria saude, da
sua propria vida que vao ficando em segundo plano.

eu acho que com o tempo também a gente ja fica é... refratario (...) o profissional
de saude com o passar dos anos ele fica tao refratario que corre até o risco de
banalizar ou realmente ndao querer discutir

Ja para os profissionais com mais tempo na institui¢do, a entrevista possibilitou
também que lembrangas sobre a propria trajetdria profissional de cada entrevistado, bem
como a propria trajetéria da Aids no Estado do Rio de Janeiro e na institui¢cdo, pudessem

ser revisitadas, agora com um olhar reflexivo:

acho que foi... bastante enriquecedor, acho que, até eu ja falei, se a gente tivesse
anotado as varias situagoes, porque ai vocé pergunta assim a gente ndo lembra,
mas que daria um livro ou dois... daria
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4. APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

4.1. As Mulheres
4.1.1. Perfil das Mulheres Entrevistadas

Para uma melhor compreensao de quem sao as entrevistadas, segue um breve perfil
socio-economico. Contudo, a fim de que o leitor possa ter maior familiaridade com estas

personagens no anexo 1 had uma breve apresentacdo de cada uma delas.

Quadro 1 — Perfil Sécio-Economico

Mulheres | Idade | escolaridade moradia Ocupagao profissional | Renda
familiar
M1 28 |2° Grau (em curso) | Casa propria Desempregada 500,00
M2 23 | 2° Grau incompleto Aluguel Merendeira licenciada | 408,00
M3 43 | 3% série Casa propria Aposentada 1.400,00
M4 45 |2° Grau incompleto | Casa propria | Doméstica licenciada | 1.200,00
M5 33 | 5%série Aluguel Desempregada 340,00
M6 35 |8 série Casa propria Do lar 1.000,00
M7 48 |6 série Casa propria Aposentada 1.200,00
M8 35 |2° Grau incompleto | Casa propria Desempregada 420,00
M9 55 |2° Grau Aluguel Baba 800,00
MI10 33 |4%série Casa propria servente 240,00

Trata-se de um grupo jovem, uma vez que a faixa etaria das entrevistadas se situou
entre 23 ¢ 55 anos, com maior concentracao de entrevistadas entre 33 ¢ 35 anos.

A renda familiar foi usada como base para um referencial econdmico de
subsisténcia, ja que apenas para uma minoria (2) a renda pessoal era a Unica renda que a
familia dispunha no momento da entrevista. Metade das entrevistadas se mantinha com
uma renda familiar igual ou superior a 800,00 reais. Este cenario se justifica pela propria
configuracdo familiar das entrevistadas e sua rede de apoio social.

A grande maioria (7) possui casa propria, geralmente construida no terreno de

algum familiar, e as que pagam aluguel residem préximo ou com algum familiar. Das 10
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entrevistadas, 6 ja tinham, no minimo, um filho adulto (ver Quadro 4) e, em 4 delas, pelo
menos um desses filhos contribuia para a renda familiar. Além disso, 4 das entrevistadas
mantinham uma relacdo conjugal estdvel ha no minimo 4 anos, e podiam, portanto, contar
também com a renda de seus parceiros.

Mesmo entre as que se mantinham nos limites inferiores de renda (5), a
proximidade com familiares ajudava a amenizar as dificuldades econdmicas. Em dois
casos, essa proximidade lhes proporcionava moradia propria e, nos outros 3 casos,
dispunham de algum tipo de ajuda para a alimentagdo por parte de familiares e/ou terceiros
(como os patrdes). Esta ajuda era prestada através de cestas basicas, ou ainda,
compartilhando as refeigcdes diarias.

Quanto a situacdo profissional das entrevistadas, apenas uma delas nunca havia
trabalhado fora, dependendo inteiramente da renda do marido. Aquelas que, no momento
da entrevista, se achavam afastadas do trabalho por licenca ou aposentadoria, conseguiram
o beneficio em decorréncia do quadro clinico. A andlise das profissdes das entrevistadas
mostra sua inser¢cdo predominante no ramo de prestacdo de servicos, o que, associado ao
baixo grau de escolaridade de mais da metade (6), com curso primario incompleto,

denuncia os efeitos da transi¢cao de género (Giffin, 1994).

Quadro 2 —Perfil Conjugal

Mulheres | Estado civil |Situagdo conjugal atual /|Historia conjugal Sorologia
tempo parceiro atual

MI Casada Vive com companheiro hé|Mais de um| Negativo
7 anos companheiro

M2 Separada Vive sozinha hé | Unico companheiro | Sem parceiro

aproximadamente 2 anos

M3 Casada Vive com companheiro ha|Mais de um| Negativo
18 anos companheiro
M4 Divorciada | Vive sozinha Mais de um | Sem parceiro
companheiro
M5 Solteira Vive com companheiro ha | Mais de um| Negativo

aproximadamente 2 anos companheiro
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M6 Casada Vive com companheiro ha|Mais de um positivo
9 anos companheiro

M7 Viava Vive sozinha ha | Mais de um | Sem parceiro
aproximadamente 3 anos companheiro

M8 Casada Vive com companheiro hé |Mais de um| Negativo
aproximadamente 4 anos companheiro

M9 Divorciada |Vive sozinha ha | Mais de um | Sem parceiro
aproximadamente 8 anos companheiro

MI10 separada Vive sozinha ha | Mais de um| Sem parceiro
aproximadamente 3 anos companheiro

Os dados apontam para relacionamentos predominantemente estaveis, ainda que
eles ndo tenham sido mantidos posteriormente. No momento do diagnostico (ver Quadro
3A), 8 das mulheres entrevistadas estavam em relagdes estaveis e 5 contaram com apoio de
seus respectivos parceiros, dos quais 2 ndo eram portadores do virus. Entre as mulheres
que, no momento da entrevista, ndo estavam inseridas em nenhum tipo de parceria sexual,
pelo tempo minimo de 2 anos, nenhuma via, num futuro préximo, alguma possibilidade de
estabelecer outra relacdo estavel, independente do status soroldgico do parceiro.

O que, mais uma vez, evidencia as marcas deixadas pela transicdo de género ¢ que
ha uma significativa auséncia do homem como provedor, ja que, mesmo entre as que se
encontravam em relagdes estaveis, apenas duas ainda podiam contar com esta figura de
provedor “absoluto”, sem que precisassem trabalhar para assegurar a sua subsisténcia e a de
seus filhos.

Os Quadros 3A e 3B buscam apresentar um panorama geral do contexto em que a

doenca se insere na historia de vida de cada uma das entrevistadas e no seu cotidiano.

Quadro 3 A —Histoéria da Doenca

Mulheres | Forma de transmissao/ Tempo de Como soube
por quem Diagnostico
Ml Sexual / marido 8 anos Marido faleceu / estava gravida
M2 Sexual / marido 3 a. e 7 meses 2% gestagdo
M3 Sexual / parceiro casual + 10 anos Tratamento para engravidar
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M4 Sexual / namorado + 10 anos Ex-namorado adoeceu
M5 Sexual / namorado 4 anos Gestagao
M6 Sexual / marido ou 8 anos Marido adoeceu
estupro?
M7 Sexual / marido ou 4 anos Neurotoxoplasmose
namorado?
M8 Cirurgia para inducao de 4 anos Gestacao
aborto
M9 Sexual / namorado 3 anos Herpes zoster
M10 Sexual / parceiro casual 8 anos Doagao de sangue

A Aids comeca a escrever parte da histéria dessas mulheres a partir do modo de
transmissdo pelo qual elas tiveram contato com o virus. Da mesma forma, a situacdo que
levou a uma suspeita desse diagnostico, quem foi a pessoa que lhe deu a noticia e ha quanto
tempo atras, sdo fatos marcantes dessa historia. Entre as entrevistadas, 9 foram infectadas
por parceiros sexuais e, destes, 7 eram parcerias estaveis. No caso das 2 entrevistadas que
se infectaram em parcerias casuais, uma delas, quando soube do diagndstico, j& tinha
estabelecido relacionamento estdvel com seu parceiro atual, que permanece soronegativo, e
a outra passava por uma separagdo momentanea de seu marido, tendo retomado algum
tempo depois esta unido, ja ciente de seu diagndstico. Em ambos os casos, as entrevistadas
receberam apoio de seus parceiros quando estes souberam de seus diagnosticos.

Duas entrevistadas ficaram vitivas por causa da Aids e uma delas estava gravida
quando o marido morreu. Dentre os filhos das 4 entrevistadas que descobriram o
diagnostico durante a gestacdo, trés ndo foram infectados pela mae e um faleceu apos
poucas horas de recém-nascido, ndo sendo, portanto, possivel o seu diagndstico.

Quanto a pessoa que foi o porta-voz do diagndstico para estas mulheres, a
importancia de seu papel estd na forma como transmitiu a noticia, o que tem significativa
relevancia no impacto da mesma. Embora em todos os casos tenha sido um profissional de
satde, em geral um médico, quem deu a noticia do diagndstico de infecgdo pelo HIV, nem
todos apresentaram o devido preparo para uma situagdo como essa. Por outro lado, quando
ha este preparo, a relagdo médico/paciente pode sair fortalecida de uma situa¢ao de grande

impacto e conotagdo emocional, como ¢ o momento de um diagndstico para o HIV/Aids.
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Mulheres | Tratamento | Tratamento Numero de Abandono Abandono
no servico  |regular ARV | Comp./dia | tratamento ARV | tratamento no
servigo
M1 8 anos 5 anos 4 Sim Nao
M2 3a.e7m 1 ano 7 Sim Sim
M3 3 anos 3 anos 5 Nao Nao
M4 + 10 anos 4 meses 13 Sim Sim
M35 4 anos 4 anos 13 Nao Nao
M6 6 a.emeio |7 anos 9 Nao Nao
M7 3 anos 3 a. e meio 4 Nao Nao
M8 4 anos 4 anos 5 Nao Nao
M9 3 anos 3 anos 4 Nao Nao
M10 3 anos 3 anos 5 Nao Nao

A trajetéria do tratamento da doencga na institui¢do pesquisada e o numero de
comprimidos que estas mulheres tomam por dia configuram-se em dados relevantes para a
compreensdo da relacdo que estas mulheres estabelecem com o servigo que as assiste ¢ da
relacdo que estabelecem com a doenca e seu tratamento. Quatro (4) das entrevistadas
receberam o diagndstico na propria instituicao pesquisada, das quais 3 deram logo inicio ao
tratamento; 2 abandonaram este tratamento pelo tempo que permaneceram assintomaticas,
sendo que uma ja estava em uso de ARVs.

Outro dado significativo apontado pela pesquisa ¢ que, entre as mulheres
entrevistadas, o desejo de ndo precisar mais tomar a medica¢do independia do niimero de
comprimidos que elas tomam por dia, como sera abordado no item 4.1.3.

Diante do quadro apresentado pelos Quadros 3A e 3B, ¢ importante lembrar que o
servigo de DIP representa uma referéncia para essas mulheres no cuidado com a sua satde,
tanto pela distribuicdo de medicacdo e pela assisténcia oferecida pela equipe de saude,

quanto pelos recursos para tratamento clinico dentro da instituigao.
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Quadro 4 — Os Filhos

Mulheres | n° de filhos Idade n° de netos | Sorologia para o HIV
Ml 3 13, 8 ¢ 3 anos — Negativo
M2 2 5 e 3 anos — Negativo
M3 5 26 a 19 anos 5 Negativo
M4 1 25 anos — Negativo
M5 1 4 anos — Negativo
M6 1 7 anos — Negativo
M7 3 22,20¢e 16 a. 2 Negativo
M8 — — — —
M9 3 30,28 ¢ 24 a. 1 Negativo
MI10 5 18,17,14, 7 ¢ 1 Negativo
4 anos

A maioria das entrevistadas tem filhos, com idades que variam de 3 a 30 anos.
Cinco delas tém mais de 2 filhos e 4 ja sdo avos. Apenas uma das entrevistadas ndo mora
com nenhum dos seus filhos e esta também ¢ a inica que ndo mora com nenhum neto. As
outras 3 entrevistadas que sdo avos vivem com os netos, que sao filhos de suas filhas. Estas
mulheres, portanto, assumiram também a maternidade de seus netos, uma vez que, em
todos os casos, suas filhas foram maes na adolescéncia, o que caracteriza mais um dos
efeitos da transicdo de género na vida destas mulheres, associado a uma total auséncia da
figura do homem como provedor. Sao as proprias entrevistadas que, sem muitas chances de
uma qualificag¢do profissional maior, resistem as dificuldades materiais de seu cotidiano em

trabalhos com baixa remuneragao enquanto ensinam as suas filhas o oficio de ser mae.

De uma forma geral, portanto, este quadro nos mostra que, na maioria dos casos,
além de serem familias numerosas, hd uma centralidade da figura materna na agregacao

familiar.

4.1.2. Representacoes de Género

A investigagdo sobre as representacdes de género das mulheres entrevistadas buscou

captar, através de suas falas, o que pensam sobre si proprias, enquanto mulheres, como
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véem o lugar que ocupam na sociedade e o significado do trabalho remunerado relacionada
ao ideal de "conquista da independéncia". O objetivo foi propiciar-lhes uma reflexdo sobre
o que ¢ ser mulher nos dias de hoje, quais os aspectos positivos e negativos (ver anexo 2)
de ser mulher, para entdo chegar propriamente ao foco de investiga¢do da pesquisa — o que
¢ ser mulher e ter Aids, quais as representacdes que as entrevistadas t€ém a este respeito e

como elas se colocam no contexto do tratamento dentro de um servigo publico de saude.

Como se vé como mulher

Quase todas as entrevistadas (9) revelaram uma identificagdo positiva quanto a
condicao de ser mulher. Atributos considerados essencialmente femininos, como a seducao
e a delicadeza, foram ressaltados como vantagens "naturais" desta condi¢do. Da mesma
forma, a conquista da independéncia através do trabalho remunerado e de uma maior
liberdade sexual foram tidos como vantagens para a mulher nos dias de hoje. A fala de M9

expressa bem esta percep¢ao:

vocé pode voar mais, vocé tem mais aonde estudar, vocé tem mais emprego, vocé
sabe dominar uma casa, entendeu?, ndo é como eu fui criada anos atras. (...) Eu fui
criada, minha mde me criou o que: meu marido era meu Deus e meu Senhor, fui
criada pra casa e pros filhos, ndo podia ter emprego... tanto que eu tentei fazer
uma faculdade depois que eu casei, meu ex-marido ndo deixou e eu ndo fiz por
causa disso e eu me arrependo muito

A maternidade é outro ponto bastante enfocado pelas entrevistadas no que se refere
as representagdes de género, sendo considerada por todas como elemento fundamental e
estruturante da identidade feminina. Mais da metade (6) definiu a mulher como um ser
completo pelo poder de gerar um filho, o que acaba por criar uma condig@o: a mulher s6 ¢
completa se for mde. Vale lembrar que, de todas as entrevistadas, apenas uma nao tem
filhos e, ndo por acaso, este ¢ o seu maior desejo e sua maior frustracdo. Este tema sera
abordado com detalhes no item 4.1.3.

A sexualidade feminina também foi um tema recorrente na fala das entrevistadas, na
maior parte das vezes de forma implicita, o que por si s6 ja poderia indicar sua repressao,

inclusive na fala.
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eu nao me conhecia como mulher, entendeu? Eu tinha, eu me casei com 26 anos, eu
ndo me conhecia como mulher... (M6)

A fala de M6 revela os conflitos de uma relagdo conjugal em funcao de uma
hierarquizagdo de poder nas relacdes de género. A mulher ¢ colocada numa posicao inferior
a do homem, onde ela tem obrigagdo de satisfazé-lo sexualmente. Desta forma, sua

sexualidade € negada por estar condicionada ao prazer masculino.

porque ele acha que... eu como mulher tenho que ta la na hora que ele quer, e eu
ndo acho isso, eu tenho que querer... ele fala que eu nunca procuro ele, mas eu nao
tenho assim, eu ndo sou do mesmo jeito eu nunca fui de procurar ele, entendeu?(...)
Eu me senti uma prostituta... fazendo sexo com meu marido sem sentir prazer
nenhum, fazer, pra... satisfazer a ele.

Muitas vezes o preco que M6 tem que pagar por sua recusa em ceder as exigéncias
do marido ¢ a baixa na sua auto-estima, ja que ela também considera como "anormal" sua
dificuldade em manter relacdes sexuais com ele. Intimamente associada a esta situacao esta

a dependéncia financeira que a impossibilita de sair dessa relagao:

a gente construiu uma vida, pra qué que eu vou me destruir, ruim com ele, pior sem
ele. Entendeu? Eu t6 casada, tenho a minha casa, ndo passo necessidade, ndo
passo fome, se um dia o caso d'eu me separar dele eu sei que vou passar
necessidade se eu ndo procurar emprego, agora emprego tudo que eles pedem
agora é atestado médico né, pra onde a gente vai ¢ um atestado médico que eles
pedem, e se eles descobrem que eu tenho o HIV? E se eu passo mal?

O receio de M6 quanto a trabalhar fora constitui, na verdade, a realidade cotidiana
de muitas das entrevistadas. A maioria delas (7) se referiu a sobrecarga de
responsabilidades com a dupla jornada de trabalho e as implicagcdes que isto tem sobre a
sua saude. Contudo, esta condi¢do ¢ vista por todas como normal, principalmente para

mulheres de sua classe social:

isso ¢ o normal, praticamente de todas as mulheres que trabalham fora. (...)
muitas das vezes eu to estressada, ndo consigo nem ouvir a voz de ninguém dentro
de casa, entendeu? Mas é normal, é o dia-a-dia... (M10).

Em suas historias de vida, muitas relatam que esta sobrecarga comegou muito cedo.

De familias pobres, algumas destas mulheres comegaram a trabalhar, as vezes ainda na
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infincia, seja dentro de casa, assumindo as responsabilidades domésticas deixadas pela mae
que precisou buscar um trabalho remunerado, seja fora de casa, exercendo as mesmas

responsabilidades domésticas em outras casas.

no inicio eu comecei como baba, depois que eu fui ser domeéstica... eu... fiquei
cuidando deles até uns nove anos (...) depois eu comecei a tomar conta das
criangas, da casa, al, deixava tudo na minha mado, eu era a dona da casa. (M5)

comecei muito cedo, ndo aproveitei nada da vida, tive que ralar muito cedo pra
ajudar minha mde, depois tive os filhos... e até hoje, eu ndo desisto de parar de
trabalhar ndo, continuo na luta, trabalhando... (M3)

O caso de M3 ¢ bastante ilustrativo deste cendrio onde as mulheres mais pobres da
classe trabalhadora se véem desde cedo obrigadas a trabalhar para garantir sua
sobrevivéncia e a de seus familiares. Com um precario, ou mesmo nenhum, suporte social,
elas abandonam cedo seus estudos. Muitas acabam por se envolver em relacionamentos
conjugais ainda na adolescéncia, constituindo, junto com parceiros também jovens, suas
proprias familias que, algumas vezes, diante das inimeras dificuldades socio-econdomicas
que encontram, permanecem agregadas as familias de origem. Neste cenario, hd pouco
espago para realizagdes pessoais e defendé-las pode conduzir a limites dramaticos de

escolha, como foi o caso de M3:

eu ndo tive outra escolha, cuidar de 4 filhos, porque a minha mais velha quem
criou foi minha mde né, mas os outros 4 quem criava era eu, tava comigo e o meu
esposo né, eu era casada legalmente, mas como a gente se separou... porque eu trai
ele, ai ele foi embora e deixou as criangas comigo, eu ndo tinha condigoes de
trabalhar pra sustentar 4 filhos porque o dinheiro que eu ia arrumar num servi¢o
ia ser pra pagar uma pessoa pra tomar conta de 4 criangas, qué que eu ia dar pra
eles comé ?! Nao ia sobrar nada né!? Entdo... eu dei pra ele tomar conta, pra ele
assumir, jd que ele é que era o pai (...) e fui viver minha vida.

A ideologia da "mulher moderna" que conquista sua independéncia financeira e a
liberdade sexual para escolher seus parceiros pode impor pregos altos se esta mulher ndo
tiver um suporte social minimo para ampara-la. Além disso, a imagem, vendida por esta
ideologia, de uma mulher capaz de dar conta do trabalho fora e dentro de casa, serve como
reforco a naturalizagdo desta sobrecarga de trabalho, permitindo que se aprofunde cada vez

mais a reproducao das desigualdades de classe social:
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como hoje em dia, nés podemos dizer assim, nos mulheres somos pai, mde, né,
chefe de familia, né, entdo a minha vida se torna assim, como milhares e milhares

de outras (M10)

Uma excecdo, no que se refere a sobrecarga de trabalho em fungdo da dupla
jornada, ¢ o caso de M1. Embora ndo esteja trabalhando, no momento, ela ¢ a unica das
entrevistadas que ndo se diz sobrecarregada, em fun¢do do que parece ser, ironicamente, o

proprio "modelo" de "uma familia moderna":

meu marido me ajuda, meus filhos me ajudam... 6, meu marido ndo enxerga (...) ele
faz comida, gente!, deficiente visual (...) levou minha filha pro balé (...) ele que me
fez voltar a estudar, entendeu? (...) meu filho, vai fazer 13 anos, faz comida, lava a
roupa dele (...) todo mundo ajuda... entdo ndo fica saturado pra ninguém... (...)
minha familia toda é meu brago direito, ndo tem o que falar nao... (M1)

Entretanto, para mais da metade das entrevistadas (6) prevalece a ideologia da
"mulher moderna" através da imagem de uma "mulher guerreira". Assim, a mulher €, por
natureza, mais forte do que o homem no que se refere ao auto-controle e a capacidade para

dar conta de vdrias coisas ao mesmo tempo. E, se a mulher ¢ o "sexo forte", entdo, na

verdade, ¢ ela quem controla o homem:

€ vocé saber... ser o pescogo, né, que sustenta a cabeg¢a do homem... vocé saber ter
jogo de cintura... quer dizer, 0 homem manda mas o suporte é o pescogo né, que
segura a cabega, entdo vocé é sempre o pescogo." (M9)

Ser o pescogo nao significa apenas sustentar a cabega para que ela ndo caia, mas também
determinar para onde essa cabega se vira e, neste sentido, a sedugdo feminina € vista como

valioso instrumento de poder. Por outro lado, ainda na fala de M9, a mulher ¢ também

responsavel (e culpada) pela formagdo do homem:

ja que divide o salario vamos dividir as obrigagoes também (11), meio a meio. E
saber criar seus filhos, isso também eu culpo muito as mdes... (M9)

Novamente o lugar da maternidade ¢ ressaltado como um lugar de poder. Uma
esfera onde ha uma preciosa oportunidade de dominio sobre os homens, principalmente

enquanto sdo criangas e, portanto, dependentes de suas maes.
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Logo, se a imagem da mulher guerreira revela esta "natureza mais forte" da mulher,
¢ também considerado "natural" que ela tenha uma dupla jornada de trabalho: ela continua
a ser a maior responsavel pelo cuidado da casa e da familia (6) e, muitas vezes, a maior
responsavel também pela subsisténcia econdmica desta familia com o seu trabalho fora de
casa. Dai a conquista do mercado de trabalho ter sido vista como qualidade e sinénimo de
maior independéncia e liberdade por algumas entrevistadas.

Neste cendrio, o tratamento para o HIV/Aids configura-se como mais uma dentre
tantas responsabilidades que a mulher assume. Entretanto, hd no tratamento um diferencial,
uma vez que ele se torna uma condigdo para que esta mulher possa estar bem fisicamente
para cumprir suas "jornadas" de trabalho.

Por outro lado, a imagem de mulher forte e guerreira ndo exclui nem contraria a
imagem de um ser mais sensivel e, até por isso mesmo, que sofre mais do que o homem.
Neste sentido, uma unica entrevistada revelou o desejo de ser homem, expondo, através de
sua fala, uma situacdo de opressao e discriminagdo ainda vivida pela mulher e contrariando

a crenca comum de que na atualidade hd uma maior igualdade nas relagdes de género:

as vezes eu reclamo (ri) ... é, eu ndo queria ser mulher ndo (...) mulher sofre muito
problema de amor... as vezes eu reclamo muito... eu queria ser um homem (...) a
gente (mulher) que é, num consegue as coisas. (M5)

Muito embora a identificagdo com o feminino enquanto sindnimo de vaidade,
delicadeza e romantismo tenha surgido na fala de apenas duas entrevistadas, estas apontam
para um conflito, na pratica cotidiana, entre a mulher sensivel, sofredora e, por esta razdo,
mais fragil e a mulher guerreira, forte e independente. E, no cendrio do tratamento para a

Aids, este conflito surge com maior nitidez e para um maior nimero de entrevistadas.

Representacio da mulher com Aids

Ao se perguntar as entrevistadas "o que ¢ ser mulher e ter Aids", a imagem de um
ser sensivel ganha maior visibilidade e sdo ressaltadas uma fragilidade fisica e emocional
na mulher soropositiva. Metade das entrevistadas relatou episodios de depressao ligados a

doenga em algum momento da trajetoria de seu tratamento:
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mudou muita coisa, em caso assim de amor, as vezes eu acho que a pessoa ta
comigo SO por pena, que num gosta de mim... eu penso muita coisa... as vezes tenho
até depressao (...) comego a chorar, choro muito. (M5)

passei um bom tempo de tortura mental entre mim mesmo porque eu ndo contei pra
ninguém, eu ndo falei nada, entendeu? E aquilo foi me dando uma... uma
depressdo, eu ndo tocava nos meus filhos... eu ndo brincava mais com eles, eu ndo
conversava com mais ninguém" (M10)

A Aids ¢ vista como impossibilidade para a felicidade por mais da metade das
entrevistadas (6). Para trés delas, a doenga marca uma ruptura na historia de vida, que pode
envolver o abandono ou impossibilidade de projetos futuros, como o de ter um filho,
terminar os estudos ou investir numa carreira profissional. Neste sentido, a perda de

esperancga e de perspectivas futuras ¢ revelada na fala das pacientes:

deixei de viver, deixei de ter esperan¢a no futuro (voz embargada)... igual hoje né,
agora eu to bem mas eu ndo sei se depois... é uma doencga, é um problema que a
gente morre cada dia (...) eu t6 vivendo o hoje, eu ndo sei o amanha... (os olhos
lacrimejam) isso é triste, e a gente saber que a gente tem uma doeng¢a que a
medicina ainda ndo descobriu a cura... (M3)

A maternidade também ¢ vista como uma prova de amor ao parceiro que nao tem o
virus por trés entrevistadas. Suas falas revelam o conflito entre o desejo de constituir uma
nova familia, numa nova relagdo, e a reprovagdo dos médicos quanto a uma nova gestacao
em fun¢do das possibilidades de infectar o parceiro e o proprio filho. Este conflito ¢ vivido
intimamente pelo casal e coloca a mulher HIV+ numa situacdo ainda mais dramatica: ela
ndo tem como garantir a esse homem "saudavel" um filho igualmente saudavel e isto fere
sua propria identidade feminina enquanto reprodutora. Além disso, o medo de infectar o
proprio filho é reforgado por um discurso médico® que vé a gravidez de uma mulher HIV+
sempre como uma gravidez de risco — o risco de ter uma crianga doente ¢ o risco de deixa-

la 6rfa em pouco tempo (este tema serd discutido no item 4.2.2):

ele me pede até hoje: "vé la com os médicos se ndo da pra gente ter um bebé", eu
falo assim: "ndo da ndo, ndo tem condigoes porque se a gente for ter um filho ndo

> Em outros contextos, quando o casal dispde de recursos financeiros que viabilizem uma inseminagio
artificial, o discurso médico também ¢ outro, ja que nestes casos ndo ha risco de infecgdo nem do bebé nem
do parceiro.
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tem como fazer inseminagdo, a gente ndo tem dinheiro e botar vocé em risco eu
ndo vou" (M3)

mesmo com camisinha, eu tenho medo... e se estourar?! Eu tenho medo de tipo
assim, de td tendo relacdo com ele, eu tenho medo de repente estourar e eu

engravidar (...) e ai eu fico com medo... do neném nascer com problema, entendeu?
(M8)

A fala de M6 mostra que a maternidade é também um acontecimento familiar, uma
vez que ha o investimento de outros membros dessa familia. H4 uma mobilizagdo em torno
da imagem da crianga em fun¢do dos papéis que cada um exercerd na relacdo com ela.
Desta forma, em casos como o de M6, ndo se trata apenas de ndo poder dar um outro filho
para o marido, mas também de ndo poder dar um irmao para o filho tinico. Assim, também

como mae ela se vé€ incapacitada de atender ao desejo do filho.

ai o médico falou que eu ndo podia mais ter filho (...) ndo posso engravidar de
maneira nenhuma... so posso ter ele, meu filho, que meu filho cobrava muito um
irmdo... ai eu tenho que falar pra ele que eu ndo posso, que eu vou ter um neném
doente...

Contudo, mesmo diante de todos os riscos ¢ contra-indicag¢des, ter ou nao um filho
nestas condi¢des continua sendo, até certo ponto, uma escolha destas mulheres. O desejo da
maternidade para estreitar os lacos afetivos do casal, dentre outros motivos, muitas vezes
foge ao dominio médico. Um exemplo € o caso de M1, a tinica das entrevistadas que levou

tal projeto adiante e, ndo por acaso, ¢ a que conta com um maior suporte familiar.

esse rapaz... é minha vida, é... ele ndo tinha filho, mas cara ele tratava tdo bem
meus filhos, e trata até hoje!, tdo bem meus filhos, ele ama demais crianca, poxa,
como é que eu ndo ia dar um filho pra esse homem?

O caso de M10 também ¢ bastante ilustrativo dos conflitos de género vivenciados
por estas mulheres nas suas relagdes conjugais e na experiéncia de maternidade. M10
infectou-se numa relagao casual que teve no periodo em que estava separada de seu marido.
Ao reatar seu casamento, ela ndo quis revelar seu diagnostico com medo de ser
discriminada e, desta forma, vivia sozinha todo o conflito interno gerado pelo medo de

contamina-lo. Um de seus argumentos para a exigéncia de preservativos baseava-se
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justamente na recusa de engravidar novamente. Entretanto, sua imposi¢do esbarrava em

concepgoes, compartilhadas pelo casal, de que as relacdes legais de conjugalidade trazem

implicitas uma seguranca.

porque muitas das vezes ndo tem como a gente... for¢ar uma barra, “po, eu té6 com
minha mulher de dentro de casa... eu vou ter que usar preservativo?!”. E eu ndo
queria contar a ele o que era, né... entdo... numa dessas escapulidas que ele ndo
usou preservativo eu engravidei...

A Aids também traz para a vida destas mulheres uma sobrecarga ainda maior de

responsabilidades, que € ressaltada por 3 entrevistadas. A fala de M2 ¢ bastante ilustrativa:

ai vocé ta tonta, ali, enjoada, querendo so ficar sentada assim, pra esperar aquilo
ali abaixar, melhorar, e ndo pode, tem que ir atender, eles ndo entendem, ndo
entendem porque a mamde ndo pode ir agora, porque ela ndo vai... "quero agua,
quero ir ao banheiro", eles ndo podem prender aquilo até eu melhorar, ai isso me
cansa, os dias que eu ndo t6 me sentindo bem, tem que ir trabalhar...

A mulher com Aids ¢ vista pela metade das entrevistadas como uma pessoa que, se
ndo ¢, acaba se tornando mais fechada, reclusa, introvertida. Isto se deve principalmente ao

medo de se expor e ser discriminada, relatado pela maioria (7).

eu convivo com isso sozinha, assim, ndo falo pra ninguém... horrivel, mas... sO meu
marido que sabe e o médico que eu fago tratamento. (M8)

Além do isolamento social, uma outra conseqiiéncia desse medo ¢ o isolamento
afetivo. O sexo, fonte de infeccao para o virus da Aids em 9 das 10 entrevistadas, passa a
representar uma espécie de "zona de perigo" onde € preciso ter cuidado com o outro e
consigo mesma. Diante da Aids, o desconhecimento sobre o proprio corpo € a repressao de
sua sexualidade sdo atualizados na histéria de vida de cada mulher infectada. Seu corpo ¢
exposto como objeto de investigacao, suas praticas sexuais sao questionadas, controladas e
ainda mais reprimidas, uma vez que podem colocar o outro também em risco de se infectar.

E, neste sentido, para algumas mulheres HIV+ (3), abrir mdo de qualquer pratica
sexual configura-se como medida de preven¢ado e protecao, tanto da discriminagdo que elas
podem sofrer numa relagdo, quanto da possibilidade de reinfec¢do, caso o parceiro também

seja portador do virus.
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eu ndo vou poder arrumar uma pessoa... bem de saude... que ndo tenha o virus,
porque sei ld, eu acho que mesmo usando camisinha vocé corre um risco, eu acho
que agora eu tenho que ter consciéncia que eu ndo devo passar isso mais pra
ninguém né? (M4)

vai fazer 3 anos que eu ndo tenho contato fisico com ninguém... pode ser que daqui
pra frente eu venha a ter alguma coisa, mas... no momento nem falta eu sinto (ri)!
(M10)

O medo de infectar o parceiro ¢ ressaltado por mais da metade das entrevistadas (6),
mesmo com o uso de preservativos. A preocupagdo com a saude do outro pode levar a
separagdo do parceiro que nio ¢ portador do virus (1), ou ainda, ao permanecer com tal

parceiro, esta preocupagao pode acarretar problemas na relagio sexual do casal (2):

a gente tem uma vida normal mas ndo é assim como era antes, entendeu?, muda.
Eu acho que ¢ por causa de mim mesma, pra evitar ter relagdo, eu prefiro evitar
(M8)

A sexualidade destas mulheres ¢ atingida também pelas marcas que a Aids deixa em
seus corpos. A insatisfacdo pessoal com a imagem do proprio corpo pode conduzir a
estados depressivos ndo so6 pela perda de seus referenciais fisicos de feminilidade como por

tornar a mulher mais exposta ao reconhecimento de sua doenca pelos outros.

eu ja sofri tanta coisa ruim, eu tive herpes, eu t6 aqui o, que ndo é impressdao
minha, vou te mostrar, aqui! Toda comida pelo herpes, eu tive herpes aqui, tive
herpes aqui (M3)

0 meu peso certo mesmo é 47kg, eu to com 39 e 900... e eu quero engordar... e eu
ainda vou pra nutricionista pra me ajudar a engordar e ndo emagrecer, porque eu
quero engordar, porque todo mundo acha: " como vocé ta magra!". E realmente eu
t6 emagrecendo muito (M6)

A perda do ideal de satde, com um diagndstico de HIV/Aids, traduz-se, algumas
vezes, numa sentenca de anormalidade. Pode nao se "estar" doente, mas se "¢" um doente
em potencial e, portanto, ndo se ¢ mais “normal” como antes. Para a maioria das

entrevistadas (7) a "saude", tal como preconizado pelo modelo anatomo-clinico, ¢ vista
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como, fundamentalmente, a auséncia de doenga, ou seja, ndo ter qualquer vestigio da Aids

€m S€u Sangue:

eu queria ter a minha saude de volta... a melhor coisa é a saude né?! (...) eu queria

que sumisse essa minha doenga que eu tenho, so isso (...) é, voltasse a ser normal...
eu sou anormal agora...(M5)

Por outro lado, a possibilidade de uma vida normal, ou quase, também ¢ levantada

por algumas entrevistadas (3). E levar uma vida normal pode envolver fazer tudo o que se

fazia antes da doenca:

pra mim ndo faz diferenca nenhuma... eu sou mulher, a Aids é conseqiiéncia. (M9)

pra mim ndo faz diferenc¢a ter ou ndo ter, porque eu uso camisinha, normal, eu
pensei que nunca mais eu ia arrumar ninguém, pensei que nunca mais ia ter filho,
pensei em tanta coisa... (M1)

Mais uma vez, o caso de M1 aparece como excegao dentre os outros porque ela ndo
sO considera que pode levar uma vida normal como acredita que o virus da Aids, num certo

sentido, mudou sua vida para melhor:

porque quando eu ndo tinha o virus do HIV ndo tinha um amor certo, é... eu ndo
era respeitada... sei ld, hoje em dia me respeitam de uma tal forma (...) se eu ndo
tivesse... o virus do HIV acho que eu ndo tinha o meu marido... meu marido ndo
tem o virus do HIV (...) porque antes eu nao tinha HIV nenhum e nunca tive um
marido tdo bom assim (...) ha males que vem para o bem (M1)

Fica clara em sua fala a importancia da esfera doméstica para a mulher. Apesar de
ter sua integridade fisica ameacada pela doenga, M1 agora tem uma familia "estavel", ¢
amparada pelo seu companheiro que, de acordo com as suas palavras, "¢ um amor certo".
Por esta razdo, o virus, e ndo a doenca, pode ser visto como algo positivo, uma vez que,
junto com ele veio esta estabilidade familiar tdo almejada, com o lugar reconhecido e

respeitado socialmente de esposa e mae de familia.
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A importancia desse lugar de respeito é ressaltada por outra entrevistada que,
refletindo sobre sua trajetdria pessoal, se questiona se ndo estaria mais protegida da Aids se

tivesse mantido seu casamento:

eu gosto de ser mulher, mas eu me arrependo é... ndo sei se isso ai tem alguma
coisa a ver mas (...) eu me arrependo de ndo ter tido a maturidade que eu tenho
hoje em dia (...) quando eu era casada... ta entendendo? Porque eu ndo sei... tém
muitas mulheres que... sdo doentes também porque pegaram o virus mesmo do
marido (...) isso também ¢ uma coisa que ndo tem nada a ver ou entdo... pra mim
tem porque o marido que eu tinha... o tipo de pessoa que ele era (...) eu acho que
eu ndo iria ter o mesmo problema... porque... ele é uma pessoa assim muito
integra, até hoje, tanto é que td sozinho (...) entdo, de repente se eu tivesse
casada... ndo teria acontecido o que aconteceu comigo... ndo teria conhecido
outras pessoas, nao teria pego esse... esse virus... (M4)

Ainda assim, a imagem da "mulher forte" ndo ¢ abandonada mesmo diante da Aids
e, por causa da Aids, ela precisa ser alimentada. Acreditar na capacidade "natural" da
mulher para enfrentar os problemas pode servir como estratégia de enfrentamento dessa
realidade. De acordo com duas entrevistadas, a mulher aglienta melhor o impacto do
diagnostico, justamente porque tem mais "auto-controle", e superar todas as dificuldades

faz da mulher soropositiva, acima de tudo, uma "vitoriosa".

a mulher é mais forte, ela luta, ela procura descobrir qual é o medicamento, qual é
a melhor forma que ela pode fazer pra poder se cuidar, se tratar, ja o homem ndo,
0 homem se entrega (M3)

vocé diz prum homem que ele ta com Aids (...) ele se desespera, vocé diz pra uma
mulher ela tem mais controle... vocé vai sentir isso, sabe?, vendo por outras
pessoas, vocé vai ver isso, ha uma diferenca muito grande. A mulher tem um
controle maior, ela se auto-controla melhor... ela domina isso, ela tem mais poder.

(M9)

Além disso, essa identificacdo com a imagem da mulher guerreira algumas vezes ¢
reconhecida e alimentada pelo préprio parceiro. E 0 homem quem reconhece e legitima esta

"superioridade" da mulher para enfrentar os problemas:
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nascer mulher com a disposi¢do que eu tenho, com a garra que eu tenho... sou
uma mulher guerreira, lutadora, igual ele (o marido) fala, ele chora nos meus pés,
ele fala assim: "vocé é muito guerreira, passar o que vocé passou, na situagdo que
vocé ta ai com esse problema ai, com essa doenga!” (...) isso ai ndo é nada, eu sou
guerreira, se eu tivesse que nascer mulher eu ia nasce de novo... com a disposi¢do
que eu tenho. (M3)

4.1.3. Representacgdes sobre a doenc¢a

De acordo com Alves (1993), a interpretacdo que as pessoas fazem da sua
experiéncia de enfermidade resulta dos diferentes meios pelos quais elas adquirem seus
"conhecimentos médicos", entendidos aqui como conhecimentos sobre o processo satude-
doenca baseados em dados cientificos. Como esses conhecimentos sdo originarios de
situacdes biograficas determinadas, eles diferem de pessoa para pessoa. Esta ¢ a razio pela
qual sdo tao heterogéneas, complexas e ambiguas as percepcoes, crengas € agdes através

das quais os individuos atribuem significados as suas afli¢des.

Da mesma forma, se consideramos que as representacdes a respeito da doenca sao
originadas a partir do estoque de conhecimento que essas mulheres tém, forjado nas
situacdes biograficas especificas vividas por elas, entdo, essas representagdes sao
atravessadas por questdes de género, uma vez que ser mulher implica uma posi¢ao social
que traz consigo significados diferenciais. Homens e mulheres ndo apenas se posicionam
diferentemente nas relagdes sociais que estabelecem como sdo também afetados de formas

diferenciadas por estas relacdes (De Lauretis, 1994).

Logo, na medida em que o "conhecimento médico" de um individuo passa por
reformulagdes e reestruturagdes continuas, em decorréncia de seus processos interativos, o
significado que este individuo atribui a sua experiéncia de enfermidade tem,
necessariamente, uma dimensao temporal. Nao apenas a doenga, propriamente dita, muda
no decorrer do tempo, como também a compreensdo a respeito dessa doenca ¢
continuamente confrontada por diferentes "diagnosticos" feitos por familiares, amigos,
vizinhos, terapeutas, etc. (Alves, 1993), o que permite que haja um espago para

representacdes contraditorias e/ou ambiguas expressas na fala dos individuos.

Neste sentido, buscamos apreender as representacdes que as entrevistadas tém a
respeito ndo s6 da doenga Aids, como também de todo o seu processo de adoecimento.

Através de suas falas, tentamos captar o que essas mulheres/pacientes trazem de seu
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estoque de conhecimento e o que trazem de suas experiéncias que sdo, a0 mesmo tempo,

singulares e coletivas (enquanto mulheres), para dar significado a doenca.

Sendo assim, para uma melhor compreensdo dos dados coletados sobre a
representacdo que as entrevistadas possuem a respeito da Aids e seu adoecimento,
dividimos a andlise em trés etapas principais. Esta divisdo tem fins meramente didéticos,
uma vez que se refere a momentos com diferentes formas de percepcdo e apreensdo da

doenca pelas entrevistadas.

Primeira etapa: o senso-comum

A primeira etapa de andlise ¢ marcada por uma representagao mais geral e menos
especifica quanto a um "conhecimento médico" sobre a doenga. E a que corresponde a
primeira reacdo diante do diagnostico, marcada pelo conhecimento, ou desconhecimento,
prévio sobre a Aids. S@o as associagdes do senso-comum e, neste sentido, as representagdes

que os familiares tém a esse respeito sdo sua melhor expressao.

nem eu nem minha familia... tinha informagoes (...) hoje em dia eu estudo (...) tenho
mais informagoes, escuto televisdo, mas antigamente, ha 8 anos atras, ndo tinha
informag¢do de nada (...) a minha familia ainda é muito fechada, é... ndo tem
estudo, entdo ndo sabe entender as coisas melhor, eu também na época ndo sabia
(...) eles ndo tem informagoes, eles pensam que... como eu pensava né, que Aids era
aquelas pessoas bem magrinhas, sem cabelo (...) entdo, pra gente... quando eu
soube que era portadora do virus HIV, eu pensei que iria morrer... (M1)

Assim, a morte ¢ uma das representacdes mais citadas pelas mulheres (4) e ¢
também a representagdo/associagdo mais imediata quando se pensa em Aids. E a
representacao do senso-comum, das pessoas do povo, dos familiares, daqueles com menos

informagdes (ou quase nenhuma) sobre a doenca:

quando eu peguei o resultado do exame, eu ndo tinha nog¢do dessa doenga,
sinceramente... ndo tinha nog¢do da gravidade... da discrimina¢do. Porque na
época ndo era uma doenga assim... como hoje... muito falada (M4)
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eles (a familia) ficaram... atenciosos, com medo né, e o que mais a gente ouvia, que
pessoas contaminadas com o virus da Aids ndo duravam muito tempo, quer dizer,
gragas a Deus, hoje eu ja té ha quase 9 anos né, quase 9 anos que eu sei... entdo...
mas o... 0 mito era... vocé vai morrer amanhd! E assim era o que eles sabiam
também, entendeu? (M10)

Neste sentido, metade das mulheres relatou preocupacdo imediata com os filhos,
tanto no que se refere a preocupacdo de morrer e deixa-los desamparados, quanto a
possibilidade de ter-lhes transmitido a doenca — para aquelas que detinham um maior
conhecimento sobre os meios de transmissdo. Esta preocupacdo atingiu especialmente as
que descobriram o seu diagnostico na gestacdo ou que tinham amamentado recentemente

seus filhos:

fiquei louca, fiquei... nem sei... foi horrivel (... agora né, tudo bem, to
acostumada... mas vocé gravida, de 6 pra 7 meses, saber que... ta com HIV e de
repente descobri isso, pensar assim: "po, e meu filho?" (M8)

se o exame dele tivesse dado positivo, acho que eu nunca ia me perdoar (...) saber
que eu fiz alguem sofrer, principalmente o meu filho, um bebé que ndo tem nada
com isso! Isso ia doer muito, eu ndo ia conseguir viver com essa culpa, com essa
dor, principalmente ver ele sofrer, porque é muito duro... remédio é ruim, injegdo é
ruim, agulhada, tudo é muito ruim. (M2)

eu depois descobri que... a mde quando ta... é portadora do virus HIV, tem que
tomar remédio, ai fazer aqueles tipo de exame, é... na hora do parto... a crianca
tomar, aquelas coisa toda e aléem disso a crian¢a ndo podia mamar, ndo podia
mamar no peito (...) ai que eu fiquei desesperada (M1)

Entre outras reagdes, algumas vezes concomitantes com a preocupagdo com oS
filhos, destacam-se o desejo de se matar, a negacdo de que isto realmente estivesse
acontecendo e o choque, colocado como uma quase auséncia de reagdo no momento do

diagnostico.

olha... minha reag¢do na hora foi até... um pouco... eu ndo me desesperei (...)
conversamos tudo, mas ao sair... da sala que nos estavamos ali... me veio a mente
uns certos mitos, entendeu?, que a pessoa no momento que a gente descobre,
entendeu?, eu vou morrer, eu... minha vida acabou aqui. (M10)
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eu so me abalei quando eu peguei realmente o exame, entendeu?, ai foi um
choque... (...) quando eu peguei o exame ja queria me matar: "mde, quando eu
pegar o exame vou me matar, eu vou me jogar naquela Presidente Vargas ali, vou
me jogar no primeiro carro", ai ndo tive coragem (MI)

Ao mesmo tempo em que a ideacdo suicida ¢ reveladora de uma situagdo de
desespero, também se apresenta como tentativa de diminuir o sofrimento que se acredita
como iminente. Mas vale ressaltar que nenhuma das que revelaram esse desejo atentou, de

fato, contra propria vida e o motivo em todos os casos foi o mesmo, os filhos:

porque a minha inten¢do ndo era mais voltar pra casa... entendeu? So que antes
d’eu fazer qualquer coisa que... findasse a minha vida, eu olhei pro lado e vi que eu
estava com as minhas garotas, ai foi aonde que eu fui pra casa (M10)

as pessoas falam que Deus botou minha filha ali com a doenga, pra mim ficar
resistindo (...) porque assim, se eu ndo tivesse minha filha eu tinha feito uma
besteira (M5)

Segunda etapa: as mudancas

Uma segunda etapa da andlise refere-se ao impacto que a doenga causa de modo
mais profundo e expressivo no cotidiano dessas mulheres. O que mudou em suas vidas com
um diagnodstico de HIV/Aids e as representagdes que sdo construidas, a partir de entdo,
sobre a doenga.

Como ja foi apresentado no item anterior, a ruptura com alguns projetos, em
especial o de maternidade, e o isolamento social em algum grau, foram ressaltados, pela
maioria (8), como profundamente impactantes nas suas historias de vida. Ser identificada
como portadora do virus da Aids, pode, muitas vezes, significar uma exclusdo social que se
traduz pelo afastamento de amigos, discriminacdo de familiares, medo de qualquer contato
fisico (mesmo que indiretamente, através de seus objetos) e, com consideravel freqiiéncia, o

desemprego.

muita gente... que sabe das coisas, fica assim frio... meu marido era um, o pai da
minha filha... ele que se afastou muito de mim, me enjeitava... (M5)

onde eu trabalho a pessoa ndo sabe, eu vou ao hospital td, eu vou ver porque eu
disse que eu tenho problema de hepatite C, certo?, porque se vocé disser que vocé
tem um HIV ai eles vdo te botar na rua (M9)



67

Metade das entrevistadas também ressaltou a impossibilidade de trabalhar como um
impacto direto da doenga no seu cotidiano. Num cenério onde cada vez mais as mulheres
precisam trabalhar para garantir a subsisténcia familiar, a impossibilidade de exercer algum
oficio, seja por limitagdes fisicas ou por exigéncias do empregador, traz graves
implicacdes. Elas perdem tanto a sua condicao de produtoras quanto de reprodutoras, para

se tornarem apenas "dependentes":

ter que ficar em casa, na dependéncia de... eles pagam, so que desanima né, (...) eu
fiz um curso de cabeleireiro... mas ndo posso exercer porque eu ndo consigo cortar
o cabelo... eu ndo to vendo direito... (M7)

as vezes eu quero trabalhar mas eu ndo posso porque se eu for trabalhar eu fico
cansada, falta de ar, dor nas pernas, nos bragos, ndo é a mesma coisa, antigamente
eu trabalhava num sentia nada disso mas depois que eu descobri a doenga ai...
piorei (M5)

Entretanto, quando a paciente pode contar com o apoio familiar este se torna
fundamental e decisivo na evolucdo de seu tratamento. Esta questao ¢ bastante salientada
por um dos profissionais entrevistados, com énfase no apoio materno, mais do que qualquer
outro (ver item 4.2.4). A figura materna ¢ trazida pelas entrevistadas ndo apenas no que se
refere aos filhos, mas também, na condicdo de filhas de maes que também emprestam voz a
entrevista. Como filhas, muitas destas mulheres (7) tém em suas maes um forte referencial
e exemplo de figura materna. Metade das entrevistadas t€ém, de fato, nas proprias maes, o
seu maior apoio para enfrentar as dificuldades trazidas pela doenga. A importincia desse
suporte materno se reflete diretamente no tratamento destas mulheres. Ter o apoio da mae
significa, antes de tudo, ser cuidada por alguém e ndo somente cuidar de alguém. S3o essas
maes que compartilham com suas filhas toda dor de um diagnéstico de HIV/Aids; que
ficam com os netos para que a filha possa ir a consulta (M2); que vao a igreja rezar pela
filha e conseguem um encaminhamento para que ela possa se tratar num bom hospital
(M1); que percebem antes de qualquer um quando algo ndo esta bem (M10) e sdo também

elas as ultimas a desistir da luta contra a doenca.

quando eu vi minha mde chorar ai eu chorei: 'ndo mde, ndo chora, calma, ndo é

!

assim ndo, e num sei que', ai quando ela me viu chorar ela parou, ai falou: ' ndo,
ndo precisa chorar', falou assim com um ar muito serio, no pé da minha cama:
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'ndo ¢ o fim do mundo, tem gente que vive 20 anos' (...) al foi a maior luta, eu do
meu lado querendo mostrar pra ela que eu tava bem, que tava tudo bem, que ela
ndo precisava se preocupar, e ela do lado dela querendo me mostrar que aquilo ali
também ndo era o fim do mundo, que eu ia ficar bem. E assim a gente foi... e ainda
é...(M2)

Por sua vez, também para aquelas que mantém um relacionamento estavel com

parceiros soronegativos (4), o acolhimento e companheirismo destes parceiros sdo

extremamente importantes para enfrentar os impactos da doenga, como mostra a fala de

M3:

olha, marido igual o meu acho que ndo tem ndo, cara! Cai fora, olha so, pra ndo
dizer que eu to mentindo ele ta ai fora, ele é uma mae, ele ¢ um pai, ele é um tudo
pra mim (...) Quando eu té por baixo, porque esse remédio me da muita depressdo,
ele procura conversar comigo, me leva pra passear... aquilo ali é um anjo na
minha vida (...) se eu ndo tiver ele do meu lado... ndo preciso contar com mais
ninguém, a ndo ser os medicos daqui...

Esta etapa da analise, que reflete sobre as mudancas ocasionadas pelo diagndstico

de HIV/Aids no cotidiano das entrevistadas, também ¢ marcada por um acesso maior as

informagdes sobre a doenca. A forma como essas informagdes sdo apreendidas e

transformadas em conhecimento se expressa claramente na formulagdo das falas dessas

mulheres/pacientes. Metade das entrevistadas referiu-se a concep¢ao, muito difundida pelos

profissionais de saude, de que se ela ficar deprimida (o que também envolve os conceitos

de ficar nervosa ou simplesmente triste) a carga viral pode aumentar porque a "imunidade

abaixa". Este dado ¢ comprovado por outros estudos que mostram a associagdo, por parte

das pacientes, da depressdo com um menor tempo de vida com o HIV (Knauth, 1999).

era como assim se eu dissesse "se eu sofrer é pior pra mim, eu posso entrar em
depressdo, posso num sei qué"”, ai eu mesma ja fui criando um mecanismo de
defesa pra num sofrer... (M2)

independente dos resultados (dos exames)... eu tenho que fazer uso dos
medicamentos, porque ndo adianta ficar nervosa que vai subir (a carga viral)... eu
tenho que tomar o remédio pra poder abaixar! (M3)

eu ndo gosto de ficar conversando sobre HIV... isso me deixa muito deprimida... é
como os médico falam que se a pessoa ficar deprimida é pior, ai que os virus se
multiplicam, tem que pensar que eu vou viver muito (M6)
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Esta mensagem tem um duplo sentido porque, se por um lado, tenta valorizar uma
forma mais otimista de lidar com os problemas, por outro, também transmite a idéia de que
a paciente ¢ ainda mais responsavel pelo éxito de seu tratamento, tendo que controlar suas
emocdes. Apenas uma das pacientes, M9, questionou isso, colocando como impossivel ndo

se estressar, porque ninguém esta livre de problemas.

¢ uma brincadeira porque eles dizem que a gente num pode se estressar, num pode
se aborrecer... a gente comega a rir, mas como ndo vai se estressar, ndo vai se
aborrecer se o mundo la fora é totalmente diferente?

E importante contextualizar o que consideramos ter contribuido para essa postura
reflexiva de M9 sobre o discurso médico. Essa paciente foi encaminhada para a institui¢ao
através de vinculos afetivos e familiares que partilhava com profissionais médicas ligadas
a esta equipe de DIP. Além disso, ela foi casada com um médico, o que também lhe garante
contatos sociais com este meio. Talvez pelo fato desta entrevistada, mais do que as outras,
ter desfrutado de um acesso maior a diversos recursos, tanto econémicos € sociais como
intelectuais, faca com que ela disponha de uma maior proximidade sécio-cultural com os
profissionais de satde, o que lhe permite, até certo ponto, estabelecer uma relacdo mais
igualitaria com o profissional que a atende. Este caso serd discutido mais detalhadamente
no item 4.1.4, que aborda as representacdes das mulheres/pacientes sobre o servico de
saude.

Por outro lado, um numero significativo de mulheres, entre elas M9, procura dar a
Aids o "status" de doenga cronica — concepgao também divulgada pela equipe médica —

e, desta forma, igual a qualquer outra doenca.

vocé parte do principio o seguinte, se eu tivesse uma diabetes... seria barra
também, né, se eu tivesse um cancer... barra também, entdo, eu vejo tudo isso como
uma doenca crénica? E. Tem problema? Tem. Agora depende de vocé saber se
tratar e a sua cabega saber levar essa doen¢a. (M9)

minha prima falou que eu trato o virus do hiv como se fosse um resfriado, mas é,
resfriado vocé ndo tem que tomar remédio pra melhorar? E eu tenho que tomar
remédio (...) assim que eu trato, normal, eu consigo tratar assim, normal... (M1)
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Mais adiante veremos que nao ¢ "tao normal assim" para M1 tomar a medicagdo. As
contradigdes nos discursos das entrevistadas revelam que algumas vezes a tentativa de
banalizagdo ¢ utilizada para diminuir o impacto da doenca e suas implica¢des cotidianas.
Falas contraditorias mostram a ambigiiidade de sentimentos das pacientes, muitas vezes
divididas entre discursos contraditdrios da propria ci€ncia médica.
A reproducdo do que consideramos um discurso pedagdgico, por parte das
entrevistadas, revela-se também em argumentos contra a discriminag¢do e a favor de uma

aderéncia correta ao tratamento. Neste sentido, a fala de M3 ¢é bastante ilustrativa:

o que ndo é legal é a mulher ser discriminada por isso, por essa doeng¢a, porque
ndo nasceu pra dar em drvore nem em poste, doenga da em qualquer um... e... a
pessoa ter mais, como é que se diz mesmo, maior qualidade vida né, ter uma vida
saudavel, além desse problema...

Nao se questiona aqui a validade, utilidade ou veracidade das concepg¢des contidas
nestes discursos pedagdgicos transmitidos pela equipe. O objetivo, ao aponta-los,
reproduzidos nas falas das mulheres/pacientes, € o de chamar a atengdo para a forma como
se da essa apreensdo. O que percebemos ¢ que, na maior parte do tempo, as mulheres HIV+
entrevistadas se apropriam desses conceitos, profundamente complexos, sem nenhuma
reflexdo a respeito. Por outro lado, essa reflexdo também ndo ¢ favorecida pelos
profissionais por diversos motivos, que serdo debatidos na andlise das entrevistas com os
mesmos. Por hora, basta-nos sinalizar que, se esses conceitos sdao apreendidos, pelas
pacientes, sem uma reflexdo, eles se tornam sujeitos a distor¢des e equivocos que podem
gerar sentimentos contraditorios nestas mulheres. Como dizer para uma mulher, com todas
as suas dificuldades cotidianas e que ainda se vé com uma doenga que a ameaca de morte e,
conseqlientemente, sente a ameaga de deixar seus filhos ao desamparo, que ela ndo pode
ficar deprimida? Como falar de "qualidade de vida" para estas mulheres sem saber o que
elas consideram como "qualidade de vida" ? Ou ainda, como falar de qualidade de vida,
como uma vida melhor com a doenc¢a, para uma mulher que sonha em ter um filho, ao

mesmo tempo em que lhe ¢ dito que ndo podera té-lo por causa da doenga?

Terceiro momento: o tratamento
Um terceiro momento de andlise refere-se as representacdes sobre a doenca em

torno da relagdo estabelecida com o tratamento médico propriamente dito. Este tratamento
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muitas vezes traz para o concreto a doenga que ainda estava num plano abstrato, sabida mas
ndo vivida. Isto comumente acontece quando o diagnodstico ¢ descoberto ainda em fase
assintomatica da doenca. A partir do momento em que a doenca comeca a se manifestar
clinicamente através de sintomas, ela ¢ trazida para o corpo, ¢ inscrita, ¢ materializada e o

uso obrigatorio de medicagdo continua € o atestado da materialidade da doencga no corpo.

Este momento de conscientizacdo do que de fato ¢ a doenga ¢ bastante referido pela
literatura cientifica (Nepaids, 2000) como tendo o mesmo impacto de um diagndstico, ou
ainda, de um "segundo diagnostico". E comum que esta conscientiza¢io acontega diante da
primeira manifestacdo clinica da doenca, podendo ser concomitante com a primeira

internagao.

Entre as reacdes mais referidas neste momento estd o medo da morte, citado por
metade das entrevistadas. Este medo estd diretamente ligado ao medo do sofrimento que

pode anteceder a morte. A fala de uma das entrevistadas ¢ bastante clara a esse respeito:

Descobri que morrer é facil! Morreu acabou, ta bom, mas sofrer antes de morrer é
muito ruim (M2).

A segunda reacdo mais referida diante de manifestagdes clinicas da doenca ¢ a
depressao, citada por 4 das entrevistadas. Quadros depressivos sdo comuns em situagdes de
internacdo hospitalar, especialmente nos casos em que as internagdes t€ém longa duragdo.
Nos motivos relatados pelas mulheres/pacientes para a depressdo durante a internagao estao
o distanciamento dos filhos e outros familiares, a dependéncia constante do cuidado dos
outros, que pode chegar a uma total perda de autonomia, e até a culpa por estar debilitada,

especialmente entre aquelas que abandonaram, em algum momento, o tratamento.

uma coisa que eu me arrependo que eu, de repente se eu tivesse... vindo... estaria
até hoje sem tomar remédio e ndo teria tido essa doengca que eu tive. (...) agora,
que eu cai em si dos riscos que eu corro com esse problema que eu tenho, porque
ate entdo eu ndo tinha problema nenhum de saude (M4)

Metade das entrevistadas ja passou por, pelo menos, uma internagdo devido a
complicacdes da doenca e chegaram, como conseqiiéncia direta desta experiéncia, a uma
conscientizacdo de uma maior responsabilidade em se cuidar. Para quase todas, o principal

motivo para se cuidar € o mesmo:
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eu tomei uma responsabilidade maior comigo... entendeu? Até mesmo porque eu
dependo da minha vida pra poder criar meus filhos... né.. (M10)

Como maes, a preocupagao com os filhos ¢ constantemente referida e posta sempre
em primeiro plano. Na maioria das vezes, esta preocupacdo com o cuidado dos filhos ¢ o
principal motivo para que elas se tratem, seja porque ainda sdo pequenos ¢ dependentes de
cuidados, seja porque ¢ preciso vé-los bem encaminhados na vida. E o fato de ser mée que

legitima e justifica sua sobrevivéncia:

eu tenho que ficar mais com a minha filha, viver mais com a minha filha, pra ver
ela crescer... (M5)

porque eu sempre ponho meu filho em primeiro plano (...) é ele que é minha for¢a
de viver, é ele que me faz eu viver... sempre ele (...) se meu filho depende de mim e
do meu marido, entdo eu tenho que pensar no dia seguinte, sempre no dia seguinte,
porque ele é muito pequeno pra ficar ai sozinho (M6)

No que se refere as representacdes atribuidas ao tratamento medicamentoso com os
ARVs, a maioria das entrevistadas (7) traduz o uso dos remédios em um tempo maior de
vida. A medicacdo passa a ser sindbnimo de salvagdo, mas nao deixa de ser vista como um

sacrificio, um mal necessario, pela metade das entrevistadas.

eu falo que me enjoa... mas é essa que eu tenho que tomar e é essa que eu vou
tomar. Vomitei, espero um pouco, faco tudo de novo... (M2)

se eu sou portadora, se eu quero viver de forma melhor... tem que ter esse
sacrificio, acordar cedo, ser toda espetada, toda furada, tem que tirar sangue pra
fazer exame, o medicamento as vezes ndo passa da garganta que chega, que da um
no, trava ( ...) é horrivel mas é o umico jeito pra poder ter uma vida mais

prolongada né!? (M3)

Apenas uma entrevistada nunca precisou ser internada para tratamento de alguma
complicagao clinica em decorréncia da Aids, embora todas ja tenham tido alguma
intercorréncia clinica desse tipo. O discurso sobre a importancia da medicacdo e de que seja
tomada corretamente ¢ repetido por absolutamente todas as mulheres em algum momento

da entrevista. Contudo, quando sdo indagadas sobre o que gostariam de modificar no
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tratamento, a metade revela o desejo de ndo mais precisar tomar os remédios. Trés ja
pararam de tomar a medicagdao por decisdo propria, em algum momento, ¢ duas se

arrependeram por causa das conseqiiéncias clinicas.

dificil é agora porque no comego foi facil, porque eu tomava uma medica¢cdo
simples, eram 2 comprimidos de manha e 2 a noite... de 21 em 21 dias eu tinha que
voltar no hospital pra tomar uma medicag¢do venosa e ir embora pra casa, SO.
Ainda tinha veia pra tirar sangue (...) fazia exame de 3 em 3 meses... s6 que como
eu vinha passando por brigas (conjugais), aquilo tudo, comecei a achar que ndo
valia a pena mais viver... (M2)

A dependéncia de remédios para o resto da vida ¢ ressaltada como dificil de aceitar
por metade das entrevistadas. Um dos motivos para essa resisténcia quanto a medicacdo
parece ser o fato de que a paciente ¢ lembrada, a todo o momento, pelo uso dos remédios,
de que ela estd doente, ainda que esteja assintomatica. Algumas entrevistadas justificam
esta resisténcia em aceitar o uso da medicacao "para o resto da vida" em fungdo do seu

comportamento anterior a doenga:

Porque eu nunca gostei de tomar remédio, entdo, so de pensar que tem que tomar
remédio pra vida toda (...) ter que ir ao médico... ah, eu ndo gosto, nunca gostei
disso ndo, nunca tive nada (M1)

Esta dificuldade se reflete também no esquecimento de tomar alguma dose. Esses
episddios de esquecimento, eventuais ou freqiientes, sdo admitidos por quatro das
entrevistadas, junto com sentimentos que variam da culpa a revolta. A fala de uma

entrevistada revela a ambigiiidade de seus sentimentos a esse respeito:

ai, ta na hora do remédio ja, meu Deus do céu, toda hora tem que ficar tomando
remédio!? (...) meu Deus, jd passou o remédio, ai, eu tenho que tomar! (MS8).

No que se refere as dificuldades relacionadas ao tratamento como um todo, a
maioria (8) ressaltou os efeitos colaterais da medicagdo como um dos fatores que mais
dificultam o tratamento, mesmo por aquelas que nunca apresentaram nenhum tipo de
reacdo adversa. Entre as estratégias utilizadas para driblar esta dificuldade estdo: dissolver
o comprimido em agua uma hora antes, tomar toda a dose de novo algum tempo apds

vomita-la e pedir a Deus, antes de tomar, que tire do remédio qualquer "efeito ruim". Os
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efeitos colaterais citados vdo desde apenas um episddio de diarréia até uma neuropatia
periférica grave.

O medo de ser discriminada e o conseqiiente isolamento social também sao
apontados pela maioria (7) como fatores que podem acarretar dificuldades para o
tratamento. Além de dificultar o estabelecimento de uma rede social de apoio, algumas
vezes ¢ também o motivo para nao querer esperar pela consulta junto com outros pacientes,

na sala de espera, para ndo ser reconhecida como uma paciente da DIP:

eu detesto ficar sentada naquela cadeira com um monte de gente, eu tenho as vezes
atée medo de repente chegar alguém que me conhece e ver que eu to sentada ali e
saber do meu problema, das minhas coisas né, porque eu ndo, ninguém sabe, ¢ 5O
eu e meu marido, entendeu? (M8)

\

E finalmente, a ansiedade em ter que vir a consulta pode ser ndo s6 um fator
complicador para o tratamento como também um empecilho. Dentre as razdes mencionadas
para esta ansiedade estdo, além do medo de ser reconhecida como paciente da DIP, o medo
de ser internada, a distancia longa a ser percorrida para chegar ao hospital e o risco de
sofrer alguma violéncia no caminho, ter que deixar os filhos com alguém, ter que aguardar
pela consulta junto com outros pacientes mais graves ou ser obrigada a escutar as

conversas, na sala de espera, sobre complicacdes clinicas e morte.

a ultima vez que eu vim buscar o medicamento aqui eu quase morri né, porque o
onibus que eu estava os bandidos mandou parar: "sai, sai, sai que eu vou tacar
fogo", sai correndo desesperada, sem poder correr, tive que achar perna,
rapidinho eu achei uma perna pra poder correr (M3)

eu fico em casa deitada... as vezes eu venho pra cd so, as vezes sO pra pegar
remédio, se ndo eu ja sei né, que quem tda grave eles interna... ndo posso deixar
minha filha na mao dos outros... (M5)

Contrariando o que foi levantado por alguns profissionais entrevistados (ver item
4.2.2), o fator econdmico e¢ o cuidado com os filhos s6 foram mencionados como
dificuldades para seguir o tratamento por, respectivamente, duas e trés entrevistadas. Ainda
assim, em nenhum dos casos, estas dificuldades significaram um empecilho. Na verdade,
em fun¢do dessas, ¢ de outras dificuldades, todas as mulheres/pacientes desenvolveram

uma série de estratégias extensamente relatadas. Estas estratégias visam a uma melhor
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adequacdo dos recursos pessoais que as entrevistadas dispdem para dar conta de todas as

suas responsabilidades com o trabalho, com a casa, com a familia € com o seu tratamento.

Estratégias

A investigagdo dessas estratégias utilizadas para a manutengdo do tratamento, assim
como de outras, estd no proprio cerne de nossa fundamentagao tedrica. Consideramos que a
relacdo entre profissionais e mulheres/pacientes € estruturada a partir da construcdo dessas

estratégias de acomodagao e resisténcia as variaveis do meio onde se da esta relacdo:

» Deixar a casa arrumada antes de sair para a consulta foi referido por metade das
entrevistadas, ndo apenas como condig¢do, mas também como estratégia. Uma vez que
as responsabilidades domésticas ndo podem ser negligenciadas, mesmo em nome do
tratamento, a ndo ser em casos extremos, uma forma de aliviar o trabalho, quando
chegar em casa cansada, apOs a consulta, ¢ adiantar o servico. Isto envolve nao s6 a
arrumagdo propriamente dita da casa como também a sua organizacdo, deixando o
almoco pronto e a roupa de escola do filho arrumada de véspera, dentre outros

procedimentos.

» Preparar a bolsa e a roupa que vai utilizar no dia da consulta ja na noite anterior (4) para
ndo esquecer nada, para diminuir a ansiedade e poupar tempo no dia seguinte com o
objetivo de ndo se atrasar para a consulta. O preparo da bolsa envolve o cuidado de
separar o cartdo de matricula do hospital, exames, receita anterior, lanche, agua, suco e

até papel higiénico que, freqlientemente, falta no banheiro dos pacientes.

» Acordar mais cedo para chegar mais cedo e ser logo atendida. Nao se trata aqui do
desejo de um atendimento rapido, mas de ndo precisar esperar tanto para ser chamada,
ainda que o preparo psicologico para uma longa espera tenha sido referido por 3 das
entrevistadas. Este preparo envolve ndo marcar nada para o mesmo dia, ter paciéncia e
tentar se distrair enquanto espera, conversando com os outros pacientes, lendo ou

mesmo tirando um cochilo para descansar e relaxar.

tem que se preparar pra vocé tomar um cha de cadeira ai (...) se ndo vocé ndo
consegue (...) deixe o seu dia livre, se ndo, minha filha, vocé se aborrece... se
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aborrece porque vem um... passa a sua frente... quando chega la dentro o seu
cartdo que é o primeiro passa por ultimo, entdo, vocé ndo pensa, ndo tenta se
aborrecer, deixa pra la... (M1)

» Sair mais cedo ou pedir dispensa do trabalho também ¢ outra estratégia necessaria para
as entrevistadas que trabalham fora com vinculo empregaticio (2) e também citada pelas
que ja trabalharam (3). Para tanto, muitas vezes ¢ necessario avisar com até uma

semana de antecedéncia ou alegar outro motivo de saude para ir ao médico.

Em contraposicdo ao que alguns estudos com pacientes soropositivos revelam
(Simdes Barbosa, 2001), o grupo de mulheres entrevistadas para esta pesquisa ndo fez
nenhuma referéncia a necessidade de estratégias para esconder a medicacdo, uma vez que a
maioria conta com suporte de seus parceiros e familiares. Aquelas cujos familiares, ou parte
deles, desconhecem os seus diagnosticos, ndo moram com os mesmos. Além disso, s6 duas
entrevistadas estdo, de fato, trabalhando — os patrdes, de uma delas, sabem de seu

diagndstico e a outra fica o dia inteiro s6 com um bebé.

4.1.4. Representacoes sobre o Servi¢co

As representagdes sobre o servigo onde as mulheres entrevistadas sdo atendidas
envolvem ndo s6 a forma como essas mulheres véem a equipe, formada por todos os
profissionais de saide que trabalham na assisténcia ambulatorial, como também a forma
como elas véem a institui¢do na qual este servico se insere. E a partir dessas representacdes,
do lugar que essa equipe de profissionais e, mais particularmente, os médicos ocupam no
imaginario destas mulheres HIV+, que elas constroem sua relacdo "paciente/doutor". Esta
relagdo, que medeia a propria relagdo da paciente com a sua doenca e seu tratamento, ¢

expressa nas estratégias utilizadas com estes profissionais.

Representacoes sobre a equipe de DIP

A maioria das entrevistadas (7) demonstra uma grande valorizagdo dos profissionais
de saude como um todo e, principalmente, da equipe que as acompanha. A qualificacao
profissional se funde com a pessoal. Dentre os profissionais que fazem atendimento
ambulatorial nesta equipe, os médicos sdo os mais elogiados pelas mulheres. Nos

ambulatorios, eles sdo os profissionais que mais tém contato com as pacientes. Também sdo
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reconhecidos como autoridade inquestionavel por 3 entrevistadas, ja que detém o saber
sobre a doenga e o tratamento. A figura médica ¢ divinizada e comparada com a de herdis

por sua dedica¢do, abstencao de preconceitos e de atitudes discriminatorias:

acho que eles sdo uns heroinos viu, porque... o HIV... por eles ndo ter, eu sei que
eles estudaram pra isso... mas so por eles ndo ter preconceito... entendeu? (M6)

a gente que é temente a Deus, obediente a Deus, a gente primeiro tem que ser
obediente né, as pessoas que tdo acima da gente, que é a Dra. Se eu desobedecer a
ela, eu vou ta desobedecendo a Deus (MT7)

As caracteristicas mais humanas da relagdo que estes profissionais estabelecem com
seus pacientes, como afeto, atencao, carinho e paciéncia, sao ressaltados como qualidades
indicativas de um bom profissional. A disponibilidade da equipe ¢ reconhecida como
qualidade, tanto dos médicos na assisténcia prestada por telefone e no atendimento sem
consulta marcada, quanto dos outros especialistas que compdem a equipe. Neste sentido,
eles chegam a ser comparados a pessoas da familia, uma outra familia que elas encontram

no servico de satde que as assiste:

sdo amavel com todo mundo, num recrimina a pessoa (...) eles sdo legais, tipo
assim irmdos, irmds né... vai conversando com a pessoa tipo... vai conversando,
dialogando, ai perguntam... sdo bom. (M5)

eles sempre conversam... as vezes até: 'ah, preciso de psicologa!', logo aparece
uma, duas, trés, uma porg¢do, até mesmo quando vocé ta internada, eles sdo, sdo
carinhosos, eles ficam ali, te aturam quando vocé ta falando, se lamuriando, eles
sofrem com vocé (...) eu ndo conhego outro lugar, eu so conhego aqui, entdo é
como se... eu SO tivesse confianga aqui, as vezes a minha mde fala: "ah, aqui é sua
segunda casal!", é, é a minha segunda casa, essa ¢ a minha segunda familia...
porque eu ja acostumei aqui..., foi eles que me salvaram, foi... eles que conhecem a
minha historia, eles conhecem o que eu preciso tomar, o que eu posso, o que eu
ndo posso, tem um monte de coisa que eu ndo posso tomar. Pra mim so eles sabem
(M2)

A afetividade pode servir como critério de preferéncia por alguns profissionais por
tornar mais proxima a relacdo com eles. O estabelecimento de um vinculo afetivo favorece

a aderéncia ao tratamento e facilita a comunicagao.
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com a gente, ele examina, ele explica o qué que ta acontecendo, de que eu ndo
tenho anemia, entendeu? E o Dr. Beltrano ndo, ele ndo explicava assim com
detalhes pra mim entender... entendeu?

Ainda assim, mesmo num ambiente sentido como acolhedor por todas as
entrevistadas, a consulta médica € vista como um espaco destinado a questdes diretamente
relacionadas aos aspectos clinicos do tratamento. Os problemas de ordem pessoal nio
podem e ndo sdo vistos como algo a ser resolvido pelo médico. Elas reconhecem que o
poder médico nao ¢ suficiente para resolver todos os seus problemas, que estdo muito além
da doenga em si. As fronteiras da doenca, portanto, sdo reconhecidas tanto pelos
profissionais que véem ai seu campo de dominio, quanto pelas mulheres/pacientes que os
consideram incapazes para o que esta fora destes limites. Entre as justificativas para este
comportamento recluso, por parte das pacientes, estdo: a falta de interesse do médico, que
sO faz perguntas sobre o tratamento, ter uma personalidade introspectiva (ser uma pessoa
fechada) e a preferéncia por ndo se expor, revivendo assuntos com forte conteudo
emocional. Em contrapartida, esta imagem da consulta médica apenas "técnica" ¢

confirmada pela conduta de alguns profissionais (ver item 4.2.4).

Eu nunca falei nada, e se me perguntar: "tudo bem?", "tudo bem!". Porque ndo
adianta, ndo vai resolver meus problemas (...) falar: "ah, t6 com um problema Dr.,
é isso la em casa... aconteceu isso semana retrasada...". Mas ndo vai adiantar,
problema financeiro todo mundo tem! E justamente eu to passando por uma fase
dificil... entdo, ndo adianta eu falar (M8)

A figura do psicologo, por sua vez, ¢ vista como alguém para desabafar, para
descarregar, ou como mais um recurso para ajuda-las a aceitar a doenga. E importante
lembrar que a pesquisadora ndo se apresentou em nenhum momento como psicologa para

as entrevistadas:

so uma psicologa, assim, coitada, que... Deus a tenha de um bom, uma boa
paciéncia porque tem que estourar tanta da abobrinha. (M10)

ja fiz até o ponto de fazer exame de HIV porque eu achava que ndo tinha, a doutora
até falou pra mim ir na psicologa pra ver isso, porque, sei ld, num sei porque, isso
entra na minha cabeca que eu ndo tenho, mas sei la, vai ter que ficar tomando
remédio o resto da vida?! (MI)
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Se, por um lado, esta representacdo sobre a figura do psicologo pode ser vista como
benéfica, por outro, pode servir como indicacdo de fragilidade da paciente, como nos
mostra a fala de M9, e ser evitada como recurso terapéutico. Neste contexto, ser fragil vai

de encontro a imagem da mulher guerreira, a mulher que ¢ forte até para enfrentar a Aids:

sempre me perguntam se eu preciso de psicologo, eu ndo preciso! Porque eu vejo
isso como uma coisa super normal... entre aspas, se vocé quiser levar uma vida
normal. Se a sua cabega disser: "eu t6 doente, eu vou morrer, porque isso é assim e
assado"”, automaticamente vocé vai morrer!

Contudo, a constante presenga destes profissionais junto a equipe médica permite,
em alguns casos, que o acesso da paciente a um acompanhamento psicoldgico se faga no
momento mais adequado para a mesma. Esta disponibilidade dos profissionais favorece o
estabelecimento de uma relagdo de confianga que possibilita a paciente um espago de

reflex@o sobre questdes profundamente mobilizadoras, como foi o caso de M6:

eu ndo tava conseguindo mais ter relagdo com ele... conseguia ter mas quando
fechava os olhos parecia que tava sendo estuprada, tesdo ndo tenho mais... ai foi
quando eu precisei da psicologa... que ela falou pra mim que qualquer mulher
corre o risco... uma mulher normal que ndo tem essa doenca pode ter esse
problema (...) eu pensava que so quem tem HIV que tem esse problema com
relagdo, ndo é nao, "qualquer mulher"!

Através da ajuda de uma especialista, M6 pdde ter sua sexualidade reconhecida e
desfazer a sentenca, imposta por ela mesma, de que tinha uma sexualidade doente, uma

sexualidade também “contaminada” pela Aids.

Estratégias

A utilizagdo de algumas estratégias na relagdo com o servico de saude e, mais
diretamente, com os profissionais desse servigo, € outro recurso bastante utilizado por essas

mulheres. Entre elas estao:
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» A omissdo do fato de ndo estar tomando a medica¢do. Assumir que parou com a
medicacdo por vontade propria poderia significar perder o direito de ser tratada naquele
servigo e até naquela instituicdo. Assumir que se esta indo contra uma decisao médica ¢

assumir que se estd sozinho, por sua vontade e risco.

As vezes eu até minto pra doutora, falo que to tomando o remédio, mas as vezes eu
ndo tomo, ¢ muito dificil! (...) num sei pq eu ndo tenho muito controle assim. Meu
marido nem sabe que eu ndo to tomando o remédio.

» A argumentagdo, por parte da paciente, fundamentada em seu saber empirico — muitas
vezes até através da observacdo do que ocorre com 0s outros pacientes — no

questionamento das decisdes e procedimentos da equipe médica:

eu tinha prestado aten¢do na outra (paciente) do meu lado que tinha feito
exatamente a mesma coisa, e eu vi que ndo sai aquele sangue todo, eu comecei a

me desesperar e comecei a falar: "pode ir tirando dai, vocés tdo no lugar errado...”
(M2)

» A postura obediente diante da figura divinizada do médico. O médico visto como
representante de Deus, na terra, ¢ aquele que tudo sabe. Entregar a vida nas maos de

Deus ¢, desta forma, entrega-la nas maos do médico, instrumento direto da ag¢ao divina:

Se eu desobedecer a ela (a Dra.), eu vou ta desobedecendo a Deus, né. Entdo quem
faz a obra em mim... e nela, também é Deus (MT7)

» A selecdo de profissionais através de vinculo afetivo. Devido a alta rotatividade de boa
parte dos médicos, ¢ dificil, para a paciente, ser atendida sempre pelo mesmo médico e,
quando isso acontece, ¢ apenas pelo prazo de permanéncia do profissional na
instituicdo. A politica interna constitui também outro fator que dificulta a permanéncia
com o mesmo profissional, uma vez que o paciente ¢ de todos, porque ¢ do servigo e, ao
mesmo tempo, ndo ¢ de ninguém, individualmente. Entretanto, algumas entrevistadas,
quando estabelecem vinculo afetivo com determinado médico, demonstram sua

preferéncia, esperando mais tempo so para serem atendidas por ele.
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» A manifestacdo de proximidade cultural como forma de diminuir a distancia na relacdo
profissional/paciente. Esta proximidade pode ser expressa, inclusive, na forma de se

referir ao profissional, sem referéncia ao seu titulo de "Dr.":

entdo o Ciclano vai me empurrando assim, pra depois a gente ficar batendo papo,
entdo eu sou sempre a ultima (M9)

» O interesse na compreensao da linguagem técnica como forma de facilitar a relagdo
profissional/paciente. Muitas vezes, a complexidade do discurso médico o faz parecer

uma outra lingua, ndo compartilhada pela paciente.

agora eu té entendendo porque antes eu ndo entendia, eles falavam pra mim, eu
parecia uma analfabeta, ndo entendia nada. (M6)

» Nao expor seus problemas pessoais como forma de poupar os médicos. O médico ¢
visto como aquele que j4 ouve problemas demais e, portanto, ndo lhe trazer mais
problemas pode ser uma forma de retribuir o cuidado que elas, as pacientes, recebem

desse profissional:

» A super-valorizagdo da equipe médica. Todas as entrevistadas disseram que nao tinham
nenhuma queixa dos médicos. Contudo, ¢ preciso lembrar que o fato dessas mulheres
ndo terem em nenhum momento desqualificado a imagem destes profissionais pode
estar associado a uma possivel identificagdo da pesquisadora como uma agente da
institui¢do (pelos motivos ja discutidos no item 3.5), dando a entrevista um carater
avaliativo. Por mais que tenha sido explicitado previamente, e confirmado no decorrer
da entrevista, quando necessario, que o objetivo da pesquisa ndo era o de avaliar o
trabalho dos profissionais, além da garantia de sigilo e anonimato, ha sempre a
possibilidade do medo de uma retaliacdo. Neste sentido, a fala de M3 ¢ bastante

ilustrativa:

adoro os médicos daqui (...) vocé viu que quando eu cheguei eu falei com a Fulana,
com todo mundo. Primeiro, eles ndao tem culpa d'eu ter contraido o virus, terceiro,
quando eu precisei ficar internada aqui eu fui muito bem tratada... fui muito bem
tratada mesmo.
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O discurso de M3 sobre sua relagio com os médicos se contrapde ao relato da
"Fulana", uma das médicas da equipe, apds a entrevista com M3. De acordo com esta
profissional, houve, na verdade, um conflito explicito, inclusive com ameagas do marido da
paciente, quando esta apresentou graves complicagdes com a medicagdo prescrita. Este
caso revela o quanto ¢ importante para as pacientes manter um bom vinculo com os
profissionais, uma vez que, diante de uma situacdo de internacdo, o que ndo € raro

acontecer, elas estardo ainda mais dependentes deles:

mas eu nunca, jamais eu acusei os méedicos por eu ter tomado esse medicamento e
ele ter esse efeito ao contrario comigo, pelo contrario, os médicos foram muito
legais comigo, teve a maior paciéncia porque eu dei muito trabalho... (M3)

» Uma postura de paciente ideal, ou seja, da paciente que todo médico quer ter, como
forma de garantir um vinculo afetivo. Com esta finalidade, o discurso pedagogico de
prevengdo e controle da epidemia, reproduzido pelos profissionais de saude, ¢
freqlientemente repetido pelas entrevistadas. Vale ressaltar que aqui também pode estar
envolvida a crenga, por parte das mulheres/pacientes, de que estdo sendo avaliadas com
a entrevista. A fala de M3 ¢é, mais uma vez, um bom exemplo de ambas as

possibilidades:

de aconselhamento eu acho assim, que se eu sou soropositiva, mesmo sendo as
duas (pessoas) ndo pode transar sem camisinha, e uma que tenha e a outra ndo
tenha, ela também tem que usar camisinha pra ndo contaminar a outra que ndo
tem... eu sempre fui dessa opinido, os médicos aqui me apoiam, me adoram porque
eu sou assim, é o meu jeito (...) sO porque eu vou morrer eu vou levar fulano
comigo? Nao tem nada a ver!

Representacoes sobre a Instituicao

A investigacdo de como as entrevistadas véem a instituicdo buscou saber se a
estrutura do servico de DIP e a da instituicdo hospitalar eram diferenciadas, ou seja, se
havia, por parte das entrevistadas, uma compreensdo do contexto no qual se insere este
servi¢o de DIP. Em varios momentos, esta diferenciacao foi estabelecida e, desta forma, as
queixas puderam encontrar um espaco para sua verbalizacdo.

Neste sentido, a principal queixa é quanto a demora em ser chamada para consulta,

expressa por pouco mais da metade das entrevistadas (6). A maior razdo para esta demora,
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apontada pelas entrevistadas, estd no numero insuficiente de profissionais para atender a
tantos pacientes. O que, entdo, talvez pudesse ser atribuido a uma desqualificacao
profissional dos médicos passa a ser associado a um problema institucional.

Outra razao para esta demora ¢ a possivel confusdo na ordem dos cartdes feita pelas
atendentes. Curiosamente, de uma forma geral, a atendente ¢ vista mais como uma
representante do servigo do que como profissional pertencente a equipe de saude. Talvez
porque ela ¢, dentre os profissionais, a que menos tem contato com os pacientes, 0 que se
coaduna com o teor da entrevista de uma destas atendentes no grupo de profissionais
selecionados para a pesquisa.

Uma queixa também freqiiente se refere a deficiéncia do hospital quanto a exames e
consultas em outras especialidades, como a ginecologia e a odontologia. Esta deficiéncia ¢
vista como um problema de ordem estrutural e financeira. O recente periodo de greve
serviu como referéncia, para as entrevistadas, deste quadro de crise econdomica que atinge

todas as instituigdes publicas de saude:

alguns exames tive que fazer particular porque eles estavam em greve por falta de
pagamento... eu acho isso uma vergonha (...) ndo s6 aqui né, como em outros
hospitais também (M4)

Apesar das queixas, metade das entrevistadas vé a instituicdo como um lugar de
referéncia para tratamento. A confianga na equipe que as acompanha, a qualidade dos
profissionais e a variedade de especialidades no mesmo local fazem com que se sintam

mais seguras neste hospital do que em qualquer outro.

Se ndo fosse a minha doenga eu ia embora... pra Paraiba, mas so que la ndo vai
ser a mesma coisa (...) porque la é um lugar pequeno, acho que ndo vai ter como...
eles ndo vao dar remédio, acho que ld ndo vai ser a mesma coisa... aqui eu me
sinto (...) apoiada por esse hospital. (M5)

4.1.5. Perspectivas Futuras: sonhar nio custa nada...

A investigagdo sobre as perspectivas futuras das mulheres entrevistadas visou, em
primeiro lugar, tornar mais suave o final da entrevista através de um convite a fantasia, 4
imaginacao e ao ludico, uma vez que os temas abordados envolviam questdes de profundo

impacto para as entrevistadas. Por outro lado, falar de futuro e de sonhos também poderia
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ser um tema impactante, como, de fato, o foi para 3 entrevistadas. Neste sentido, este
momento da entrevista também se mostrou apropriado para conhecer os projetos de vida
dessas mulheres, seus medos, suas limitagdes e, ao mesmo tempo, sua capacidade de

superar os obstaculos e manter a esperanca quanto a um futuro melhor.

Quase todas as entrevistadas (9) referiram a cura da Aids como o seu maior sonho.
Na maior parte das vezes, esta cura aparece como um milagre ou uma magica, o que pode
ser expressdao de um reconhecimento de que esta cura, através da ciéncia, ainda estd muito

longe da sua realidade cotidiana.

SO se papai do céu resolvesse, que o meu maior sonho seria a cura (...) ndo tem
dinheiro no mundo que pague, porque o meu maior sonho era estar curada, o
resto, depois eu procurava, mas como eu ndo vou me curar, entdo eu queria ficar

rica né! Porque (ri) assim eu vivo melhor, dou uma vida melhor pros meus filhos
(M2)

esse é um tipo dos meus sonhos... acordar, fazer exame e ndo constar que eu tenho
o virus, que isso ja foi destruido no meu organismo. (M3)

A Ttnica entrevistada, M9, que ndo manifestou o desejo da cura sonhou com um
mundo melhor, sem preconceitos, ou seja, um mundo onde ela nao precisasse esconder que
¢ portadora do virus da Aids. Vale lembrar que uma de suas queixas foi justamente o fato

de ter que esconder o seu diagndstico no lugar onde trabalha para ndo ser demitida.

um mundo melhor, mais humano, as pessoas serem mais humanas (...) gente mais
humana, mais compreensiva, entendeu? acho que tudo se moldaria e organizaria...
quer dizer, se ndo houvesse discriminagdo (...) al ficaria bem melhor, ai seria tudo
mais facil pra vocé resolver.

O enriquecimento, com o objetivo de garantir o futuro dos filhos e outros familiares,
¢ mencionado por 3 entrevistadas. Mais uma vez, fica clara a preocupagao destas mulheres
com o cuidado dos outros. E ela a guardia da esfera do lar, o que envolve o bem-estar de

toda a familia.
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o meu sonho era... meu sonho... é ter dinheiro... pra mim ajudar a minha familia...
meus irmdos... meus irmdos mora num Sitio né, tem irmdo que... precisa, passa
necessidade as vezes... é esse é um sonho (M5)

Os sonhos de uma ascensao econdmica nao se fundamentam apenas na esperanca de
ter sorte, como o enriquecimento subito, mas também surgem como projetos profissionais

com possibilidades concretas de realizacao:

vender minha casa, pra sair da onde eu moro pra poder trabalhar mais (...) porque
aonde eu moro a venda do meu sorvete caiu, por isso que eu quero vender a minha
casa (...) ir pra um bairro mais movimentado. (M3)

eu ainda sonho em ter uma clinica (...) hd uns 30 anos eu sonho com um spa...
tentei quando era casada, meu ex-marido ndo deixou, é... fui pra Belém do Pard
tentar montar um spa, ndo conseguimos, até por falta de dinheiro, eu e meu socio,
mas ainda sonho com um spa. (M9)

Quando ndo se sonha para si, pela falta de esperanca num futuro melhor, se sonha
pelos filhos, para que eles possam ter um futuro melhor. A maternidade lhes encarrega
também da responsabilidade de sonhar pelos filhos. Contudo, ndo prevaleceu, na fala das
entrevistadas, o desdnimo e o pessimismo quanto ao futuro. Algumas revelaram, inclusive,

ter projetos de vida em longo prazo, como terminar os estudos e fazer uma faculdade.

Porque o meu objetivo é terminar o meu estudo pra mim fazer... fisioterapia, que eu
adoro (...) Lidar com as pessoas, ajudar, acho que é um modo, um meio, que eu
posso, ajudar as pessoas sem precisar assim... me expor muito né, (M10)

vou fazer duas faculdades (...) de nutricionista... e fisioterapeuta. Nutricionista
porque eu gosto e porque eu vou cuidar da minha familia que é esportista e
fisioterapeuta também. (M1)

Novamente, o caso de M1 ¢ ilustrativo da importancia que tem para ela a esfera do
lar, o bem-estar da familia e seu papel de cuidadora dentro dessa familia. M1 pode ver

realizado o seu sonho de ter uma familia feliz, harmoniosa e, principalmente, saudavel. Por
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esta razdo, a concretizacdo formal desse enlace conjugal assume a importancia de um dos

seus projetos de vida:

ah, meu Deus, isso eu vou cobrar do Beltrano urgentemente, casar de véu e
grinalda (...) todo dourado, eu amo dourado e eu vou casar assim, ndo digo a
grinalda, mas... um vestido aqui, rabo de sereia (...) E meus filhos levando a
alianga... é, e tudo dourado, com certeza, tudo dourado. Eu vou me formar, vou um
dia ter dinheiro e vai ser assim.

Foi também significativo um dos projetos de M6 que expressa sua preocupacao
com o cuidado de si mesma Além disso, hd em seu desejo uma tentativa de valorizacdo de
sua imagem fisica profundamente abalada pelo adoecimento. Uma vaidade feminina que
persiste, apesar de todas as dificuldades enfrentadas e de seus momentos de depressdo. E
importante ressaltar na fala de M6 que ela vé€ o seu desejo ndo como um "sonho", algo que
dependa da sorte ou vontade divina para se realizar, mas sim como conseqiiéncia de um

investimento pessoal, expresso por sua "for¢a de vontade":

eu sei que ndo é sonho, é mais é... for¢a de vontade, tratar dos meus dentes que eu
tenho vontade de tratar dos meus dentes (...) porque tratamento dentdrio é muito
caro, e o publico também, porque eu ndo queria arrancar os meus dentes todos, eu
quero fazer é implantar que eu sei que eu vou sentir falta dos meus dentes... dente
faz falta.(...) Porque eu queria ter um sorriso assim saudavel... eu queria

E, finalmente, os comoventes relatos de duas entrevistadas cujo maior desejo € o de
poder engravidar novamente. Para uma delas, M8, isto significa a propria construcao de sua
identidade como mae depois da traumadtica perda de um bebé. Em ambos os casos, ha o
forte e persistente desejo de paternidade de seus parceiros, o que pode tornar a situagao

ainda mais dramatica para o casal.

€ 0 que eu mais quero, o que eu mais luto pra conseguir ter... e eu té6 chegando
numa idade que depois ndo vai mais conseguir ter... (continua chorando) a idade
chega e com idade a gente ndo pode mais ter filho (...) é 0o que o meu marido mais
queria... (...) até hoje ele me pede: "vé la com os médicos se ndo da pra gente ter
um bebé" (...) "compra uma seringa, eu boto esperma na seringa e vocé injeta", ai
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eu fico enrolando ele: "ndo, ndo da ndo meu filho, poxa a gente ndao pode ter um
filho mas a gente cuida dos netos da gente." (M3)

se eu ndo tivesse a Aids, no caso, eu ja teria tido outra filha, outro filho, entendeu?
eu fico me segurando justamente por causa disso, porque eu tenho medo da neném
nascer contaminada... realmente é muito dificil... as vezes tem horas que eu fico
triste... (paciente comega a se emocionar) (M8)

Logo, consideramos que este momento da entrevista foi profundamente
enriquecedor para a pesquisa, uma vez que os projetos de vida, reais ou imagindrios, das
entrevistadas também se configuram como uma expressdo da forma como estas
mulheres/pacientes se colocam no mundo. Por outro lado, em muitos aspectos, este
momento foi, da mesma forma, rico para as entrevistadas. Para a maioria, esta foi uma rara
oportunidade de falar sobre seus desejos, seus projetos e seus sonhos, até mesmo os mais
juvenis, como se casar de dourado. Foi também um momento ludico de "faz de conta"
quando tudo ¢ possivel, abrindo espago para uma expressao livre de censuras e,
principalmente, um acolhimento interessado por parte da pesquisadora — uma outra mulher
que estava ali para ouvi-las falarem de seus filhos, seus amores, seus desamores, seus

medos, suas afli¢des e seus sonhos.

4.2. Os Profissionais
4.2.1. Breve Perfil dos Profissionais Entrevistados

O compromisso ético em proteger a identidade dos sujeitos da pesquisa impede-nos
de tragar um perfil detalhado dos profissionais entrevistados, como foi feito com as
mulheres/pacientes no item 4.1.1. Entretanto, algumas de suas caracteristicas significativas
para o objeto de estudo da pesquisa serdo discutidas brevemente, a fim de facilitar a

compreensdo do contexto em que estes profissionais se inserem.

A idade dos profissionais entrevistados variou entre 27 e 61 anos e o tempo de
trabalho na instituicdo foi de 2 anos (tempo regular da residéncia médica) a 31 anos. Esta
variagdo entre os entrevistados mostra ndo apenas profissionais em momentos de vida
distintos como também em diferentes momentos de carreira profissional. Trés entrevistadas

exercem dentro da instituicdo algum tipo de funcdo pedagodgica, associada ndo sé a
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supervisao da atuacdo de outros profissionais em especializa¢do, como também a formagao
de alunos de medicina. Da mesma forma, 3 dos entrevistados estavam, no momento da

entrevista, inseridos na instituicdo na condi¢do de alunos de uma especializacao.

A maioria (6) dos profissionais entrevistados estava em unido estavel no momento
da entrevista e seis tinham pelo menos um filho. A idade dos filhos variava entre menos de
um ano a maiores de 20. Seis destes profissionais sdo mulheres e, destas, apenas uma nao
tem filhos. Embora o numero maior de mulheres/profissionais ndo tenha sido buscado
intencionalmente pela pesquisadora, isto se configura em um dado significativo para a
contextualizagdo de suas falas. Quase todo o tempo tivemos mulheres falando de mulheres,
mulheres contando suas historias e como se véem como mulheres, mulheres que cuidam de
mulheres, mulheres iguais e diferentes ao mesmo tempo. Necessariamente, este tema sera
abordado no préximo topico, mas sem a pretensdo de esgotd-lo ou mesmo aprofunda-lo,

uma vez que os dados da pesquisa ndo se propdem a isso.

4.2.2. Representacoes de Género

A investigagdo das representagdes de género entre os profissionais esteve voltada,
num primeiro momento, para as suas auto-representacdes, construidas a partir de suas
experiéncias biograficas singulares e determinadas pela posicdo que ocupam nas relacdes
de género. Depois, confrontamos essas representagdes com a forma como véem suas
pacientes, ou seja, como percebem as relagdes e os conflitos de género na vida dessas

mulheres.

A preocupacdo com este percurso investigativo se justifica por considerarmos que
estes atores sociais sdo os representantes do servico em que atuam, da instituicdo a qual
pertencem e do modelo médico que fundamenta suas praticas. Porém, nao sdo um retrato
fiel do que representam, uma vez que sao sujeitos autdbnomos, construtores de sua historia e
trajetoria. Isto significa dizer que as relagdes que estes profissionais estabelecem, de um
lado, com a sua formagdo profissional, sua atuagdo e a instituicdo onde trabalham e, de
outro, com as mulheres/pacientes que acompanham, sdo sempre relagdes dinamicas e

dialéticas, em constante transformacao.

Assim, propiciando uma reflexdo sobre tais questoes, acreditamos ter captado nao

sO as representacdes de género desses profissionais, como também a forma como estas
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representacdes se refletem no momento em que esses profissionais prestam assisténcia as
mulheres com HIV/Aids. Neste sentido, foram revelados quais sdo os limites vivenciados
por estes profissionais diante da alteridade e da identidade com estas pacientes e que
estratégias eles utilizam no seu cotidiano para lidar com as possibilidades e

impossibilidades de sua atuagao.

Auto-Representacoes de género

Ao serem indagados sobre os papéis de homens e mulheres na sociedade atual, as
questdes do universo feminino surgiram em numero muito maior do que as referéncias ao
masculino. Por ser uma pesquisa sobre mulheres, era de se esperar que tais questoes
surgissem com maior facilidade, além do fato, j& salientado, de que este grupo era
constituido por uma maioria de mulheres. Desta forma, a pesquisadora buscou estabelecer,
sempre que possivel, um contraponto, na reflexdo destas mulheres/profissionais com a
percepcao que tinham do papel dos homens neste universo feminino. E, neste sentido, a fala
do unico profissional homem entrevistado possibilitou que tal contraponto fosse feito no
proprio universo da pesquisa.

Desta forma, falar sobre a inser¢do da mulher na sociedade foi, para as
mulheres/profissionais, falar de suas proprias experiéncias de vida e de como se sentem
enquanto mulheres nesta sociedade. Assim como as pacientes que acompanham, as
profissionais também se véem sobrecarregadas com uma dupla jornada de trabalho que lhes
impoem a responsabilidade sobre a organizacdo e arrumagdo da casa e os cuidados com os
filhos. Elas também sdo mulheres que cuidam de outras pessoas e que, as vezes, nao

encontram tempo para cuidar de si mesmas:

parece que o tempo da gente ndo da pra nada (...) porque ai vocé lembra "puxa
vida, tenho que ir ao dentista, ndo marquei", eu ndo marquei porque to envolvida
com isso e com aquilo, acabo esquecendo de mim mesma (...) vocé comega a podar
uma série de coisas suas pessoais, da sua propria saude, da sua propria vida que
vao ficando em segundo plano.

Embora sejam destacadas pela maioria das entrevistadas (5) o maior espago no
mercado de trabalho e a independéncia financeira como conquistas femininas na atualidade,
ha, por parte de todas, uma reflexdo sobre o que, na pratica cotidiana das mulheres,

significaram essas conquistas, inclusive com conseqiiéncias para a sua saude:



90

acho que as mulheres tém grandes dificuldades nessa drea, elas ndo conseguem
conciliar e... tentam harmonizar e o fazem com grandes repercussoes (...)
emocionais e fisicas pra ela, ela ta tentando harmonizar isso mas td fazendo com

grande dificuldade

acho que a mulher (...) ganhou algumas coisas e perdeu outras tantas, perdeu
saude (...) porque é um estresse (...) ela fica sobrecarregada... ela tem a vida que o
homem tem de estresse e tem mais ainda porque ela tem o outro lado. Embora o
homem agora também esteja dividindo muito mais, mas... ainda ndo ¢ uma coisa
tdo facil

a mulher saiu de dentro da casa mas ndo entrou ninguém pra suprir, ou seja, os
dois sairam, o homem e a mulher, e a mulher quando retorna pra casa ela ainda
tem as atribuicoes com os filhos, com as atividades do lar, etc. Entdo acho que ela
continua sobrecarregada, ela so tem acumulado né, mas eu acho que a sociedade
continua machista, é... em termos de mercado de trabalho a preferéncia é sempre
pelo homem quando vocé vai se empregar né, até porque a mulher tem os
afastamentos por licenga, por doenca de filho e etc., e... quer dizer, eu acho que a
mulher continua numa posi¢do assim, entre aspas, inferior, em determinadas
classes

O tnico profissional/homem entrevistado concorda com esta visdo de que a nossa
sociedade continua machista, na medida em que a mulher ainda ¢ vitima de discriminagdo e

de uma forte repressao sobre a sua sexualidade:

acho que ainda continua desigual sim, acho que o mundo ainda é de homens, acho
que a sociedade ainda gira em torno dos homens (...) acho que sexo pra mulher
ndo é uma coisa totalmente... livre, eu acho que a mulher ainda hoje, em pleno
século XXI tem varios preconceitos... acho que essa liberacdo sexual ndo é uma
coisa assim plena ndo, eu acho que isso impoe ainda muitos preconceitos em
relacdo a mulher

Quase todos (6) ressaltam que, em alguns momentos, a mulher ¢ obrigada a fazer
uma escolha entre a profissdo e a vida familiar. Embora considerem que a melhor opcao
para a mulher é sempre buscar conciliar estas duas esferas. E o "saber dosar" para que as

perdas sejam minimizadas:

vocé tem que saber dosar (...) eu falo em relagdo a minha profissdo que é o que eu
vivencio mais né (...) vocé acaba abrindo mdo de algumas coisas dentro da
profissdo pra se dedicar um pouco a casa, e vice-versa
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Desta forma, o sacrificio da vida familiar, ou da qualidade desta, ¢ referido como
um pre¢o ainda pago pela conquista do mercado de trabalho — efeitos da transicdo de
género até mesmo para as mulheres mais favorecidas economicamente e que podem pagar

outra mulher para se encarregar dos seus servigos domésticos.

a realidade ndo permite isso, acabou essa historia da mulher ficar em casa, poder
fazer essa escolha. Isso é um luxo hoje. Entdo a gente vai ter que conviver com
isso, ver de que forma vai poder dar conta disso, da casa, né, dos filhos e do
trabalho, sem trazer grandes prejuizos a nenhum dos lados.

o que eu vejo é que elas (as mulheres) estdo cada vez mais atrasando a
maternidade, cada vez tendo filhos mais velhas, optando pela carreira, fazendo
uma opg¢do pela carreira, é dificil conciliar maternidade e carreira mas ndo é
impossivel

Nesse aspecto, ¢ importante ressaltar que houve, por parte das
mulheres/profissionais, uma reflexdo critica sobre as diferencas sociais entre elas e as
mulheres/pacientes. De acordo com as profissionais, o0 manejamento da dupla jornada de
trabalho se torna mais dificil na medida em que a classe social da mulher ¢ mais baixa,
porque ela ndo poderd dispor dos recursos financeiros necessarios para uma maior

flexibilidade na administragdo dos dois lados, familia e trabalho, a0 mesmo tempo.

Talvez a mulher de baixo nivel economico ndo consiga dar conta nd... uma pessoa
que tenha que trabalhar como doméstica, trabalhar e cuidar de filho... ndo sei
como ¢ que é isso, eu acho que deve ser bem dificil.

Eu me coloco... nessa pequena parcela de mulheres que... se véem em situagoes
mais favoraveis, conseguem desenvolver o seu trabalho e conseguem adequar o
tempo familia e trabalho, porque... a participacdo de outras pessoas, a
participagdo do companheiro (...) de outras circunstdancias que sdo extremamente

favoraveis

Soma-se as dificuldades financeiras das familias de baixa renda o fato da figura do
homem/provedor estar desaparecendo destas, o que também pode significar, em alguns
casos, a auséncia do homem na participagdo da esfera doméstica. Ainda assim, observa-se
uma modificag¢@o no papel social dos homens. Estas modifica¢des, num efeito inverso ao do

que ocorreu com a mulher, estdo trazendo mais o homem para a esfera doméstica. E,
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embora a participacdo masculina seja reconhecida como uma tentativa valida de dividir, ou
pelo menos, diminuir a sobrecarga de responsabilidades da mulher, todas as entrevistadas
concordam que as relagdes de género, tanto na vida familiar quanto na vida profissional,

ainda estdo longe de atingir uma paridade:

mesmo com mais participagdo do homem... na questdo de formagdo familiar assim,
com certeza, eu vejo pelo meu marido que é uma pessoa super envolvida, ndo tenho
do que me queixar, e ainda assim eu acho que a responsabilidade cai muito mais

em cima de mim, quando a Fulana fica doente ndo é ele quem deixa de trabalhar,
sou eu

Sobre este aspecto, a fala do profissional’homem ¢ reveladora de como os homens

se véem e se colocam nesta situagao:

a gente racha muita coisa. Quando eu (...) tive filho eu rachei muita coisa com a
minha mulher, mas (...) a responsabilidade maior é dela, é como se eles fossem
uma coisa so e a gente entra meio que ... de gaiato mesmo ai, ajuda em muita coisa
mas... vive sem mim mas ndo vive sem ela, entendeu?

Entretanto, também sdo percebidos, pelas entrevistadas, os conflitos entre os papéis
de género, uma vez que nem sempre a postura do homem diante desta "nova mulher" ¢

favoravel a mulher:

a medida... que a mulher se posiciona socialmente, profissionalmente, passa a
questionar, passa a ser, ter a sua posi¢do dentro da sociedade, os homens que ndo
conseguem acompanhar isso acho que se sentem subestimados comeg¢am a
subestimar a mulher também. E o que a gente vé hoje na miisica, é o que a gente vé
hoje em programas né, ha uma certa... necessidade de humilhar a mulher.

Assim como para as mulheres/pacientes, a maternidade € ressaltada pela maioria (5)
das mulheres/profissionais como a maior qualidade feminina, ou mesmo, uma vantagem em
ser mulher. O que mostra que, para estas profissionais, a maternidade também ¢

considerada como elemento estruturante da identidade feminina.

quando nasce um filho, a gente tem uma razdo de continuidade, a gente tem muitas
razoes de continuidade, acho que a mulher, ela é muito aquinhoada pela natureza
quanto a isso...
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eu vejo como as mulheres ficam mais é, ¢ ficam mais tolerantes, engragado isso e
tal, e a liga¢do, quando elas tdo a fim de ser mdes a ligacdo com o filho é um
negocio assim impressionante, entdo a vontade que elas tém é de ficar em casa
mesmo, lambendo a cria. E eu acho que isso ai é instintivo, é natural, eu acho que
isso ai é da mulher mesmo...

Esta fala do profissional/homem ¢ bastante ilustrativa da naturalizagdo da
maternidade como o destino biolégico da mulher. O desejo de ser mae ¢ natural e,
portanto, "o normal". Por outro lado, se a maternidade naturalizada traz implicita uma
responsabilidade maior com o cuidado dos filhos, a conquista do campo de trabalho fora de
casa revela uma capacidade da mulher, também "natural", de dar conta de varias coisas ao
mesmo tempo. Logo, tal como surge na fala das mulheres/pacientes, a ideologia da
"mulher moderna" também se apresenta na imagem de uma "mulher guerreira", ou da
mulher como "sexo forte", pela maioria das profissionais. E, desta forma, a dupla jornada
de trabalho, ainda que reconhecida como penosa para a mulher, ndo ¢ questionada.

A atendente entrevistada, em funcdo do perfil s6cio-economico, parece ter vivido
esta situacao de uma forma mais proéxima a das mulheres/pacientes entrevistadas. E, neste

sentido, sua fala ¢ a mais expressiva, dentre as profissionais entrevistadas:

a mulher quando tem a sua casa, os seus filhos e que precisa trabalhar fora, ela
tem que se... desdobrar, entendeu? (...) claro, vai ter uma hora que alguém vai ter
que ficar com as criangas pra vocé ir trabalhar, mas enquanto ta em casa, se
durante o dia ndo da pra fazer, acorda mais cedo ou vai dormir mais tarde, e vai
fazer... entendeu?, ai da, se ela quiser da... Porque eu tiro por mim e tiro por
muitas que eu conhe¢o

Por outro lado, algumas profissionais também revelam o que consideram como um
mau uso das conquistas femininas na sociedade. Uma delas chega a ser enfatica ao dizer

que, em 20 anos, a situagdo da mulher ndo mudou muita coisa:

mesmo assim vocé ainda vé mulheres que (...) sua presen¢a na sociedade é... de
maneira que eu considero errada, ou seja, elas sdo livres, sexualmente livres, mas
ndo sao livres profissionalmente, ndo sdo livres financeiramente, sdo dependentes
(...) entdo... ndo mudou porque eu acho que a mulher que (..) arruma um
namorado, 2, 3 saidas, vai prum hotel, tem rela¢do com esse cara e ndo tem o peito
de dizer "olha, vamos usar uma camisinha”, é a mesma coisa, ela ndo diz porque
ndo tem coragem, entdo ndo tem coragem porque? Por qué ela é submissa, é uma
situagdo de submissdo.
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Ainda assim, prevaleceu entre as profissionais entrevistadas uma visdo otimista

sobre as conquistas femininas. Todas se definem como satisfeitas com a posicdo que
ocupam na sociedade, principalmente aquelas que, mesmo com alguma dificuldade,

conseguiram conciliar sua vida familiar e profissional.

Representacoes de género sobre a mulher HIV+

Os efeitos da transi¢do de género na classe trabalhadora se tornam ainda mais
visiveis no cendrio da Aids e ndo escapam a reflexdo dos profissionais entrevistados. A
mulher HIV+ atendida por este servigo € vista, pela maioria dos profissionais entrevistados,

como uma vitima social, atingida por um "somatorio de infortinios":

¢ mais uma (...) grande situagdo drastica que ocorre na vida delas. As que ndo
tinham conhecimento da questdo da Aids, elas ja passavam situagoes dramdticas
de dificuldades financeira, manuten¢do do lar, o marido desempregado (...) elas
somam com o lado da doenga, as vezes ja tém doenga na familia, outros tipos de
doencga (...) elas somam mais um infortunio.

A Aids, portanto, configura-se como mais um problema na conturbada realidade
destas mulheres. Por esta mesma razdo, a sobrevivéncia econdmica ¢ tida, pela maioria dos
profissionais, como um problema maior e mais imediato para estas mulheres.

A dicotomia mae/esposa/dona de casa X prostituta permanece, em algum grau, no
imaginario de todos os profissionais entrevistados. A primeira €, geralmente, tida como
vitima de uma traicao porque desconhecia o perigo e a segunda, como responsavel por sua

doenca porque sabia dos riscos envolvidos:

quando a paciente ja usa droga, ja é... promiscua (...) ela chega logo falando "sou
prostituta, levo a vida, t6 na pista", elas sdo bem abertas nesse sentido, agora
aquelas outras que vem mais recatadas, mais donas de casa, elas tém sempre uma
historia ou pra esconder ou uma coisa que elas ndo sabem que o marido é que
escondeu

H4 uma clara, e consciente, identificacido das mulheres/profissionais com a

mulher/paciente que ¢ infectada "dentro de casa" pelo proprio marido.
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¢ mais sensibilizante é, a mulher que a gente chama "inocente util", é... a mulher
que ta em casa e... tem um relacionamento estavel, segundo ela, e o marido a
contamina

a mulher entra como uma vitima (...) nessa historia (...) a criagdo da mulher de
alguma forma é pela monogamia (...) eu considero vitimas aquelas que (...) se
contaminaram por desinformagdo ou desconhecimento, ou até, vamos dizer essas
casadas que acham que com o marido ndo tem que usar o preservativo, em casa,
que é uma coisa que até tem uma certa logica

imagino que deve ser duro pra uma mulher... descobrir que ela ta com Aids e... que
essa doencga foi trazida pelo marido, que além de trair ainda teve esse... descuido
ai, de ndo se preocupar com o que ele... tava trazendo pra casa.

Dentro do contexto de vitima social e vitima de uma trai¢ao, a mulher HIV+ ¢ vista
por alguns entrevistados como menos aderente ao tratamento. As razdes sdo tanto o
acimulo de responsabilidades, que dificulta o proprio cuidado, quanto uma maior

dificuldade em aceitar a doenga transmitida pelo marido.

elas se... meio que se apegam a isso né, aderem a essa dificuldade... e ficam meio
que, num certo sofrimento e numa... impossibilidade até de dar um avango ao seu
tratamento, da uma continuidade, investir no tratamento (...) meio que se entregam
a doenga... buscam o tratamento, s6 quando estdo em situagdo ja de risco de vida

geralmente sdo esses os perfis, sdo donas de casa ou entdo mesmo pessoas que
trabalhavam, mas tipo assim, viviam em fun¢do da familia, muito da familia e tal e
quando é infectada pelo companheiro isso gera uma revolta muito grande e ai
entra também a negagdo (...) a mulher foi correta o tempo inteiro, quer dizer na
concepgado delas, foi correta o tempo inteiro

Por outro lado, a fala de uma das profissionais revela sua incompreensdo diante dos

motivos que levam uma mulher HIV+ a continuar com o marido que a infectou:

Sdo mulheres extremamente submissas (...) aos seus homens e que quando sdo
contaminadas por eles (...) ndo esbocam uma rea¢do esperada que seria uma
reagdo de revolta, ou se existe uma reagdo de revolta inicial depois existe uma
tolerancia muito grande (...) é dificil pra ela tentar resolver isso ai, tentar... se
negar a... tentar exigir o preservativo, ou exigir uma separagdo... ou cobrar
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alguma cosa desse cara, entendeu? Entdo eu acho que as mulheres me parecem
que sdo subservientes.

E importante lembrar que as diferengas de classe se traduzem, necessariamente, em
acessos diferenciados a bens materiais e simbolicos. O que esta mulher/profissional vé
como um comportamento "subserviente", uma mulher/paciente pode ver como uma questao
de "sobrevivéncia", especialmente econdmica, como ilustra o caso de M6. Além disso,

outros profissionais tém visdes diferentes sobre a mesma situagao:

eu sinto assim, que ela ndo arrisca terminar aquele relacionamento porque também
ela sabe que vai ser dificil ter uma outra pessoa com ela que aceite (...) fica uma
vida muito solitaria e muito pobre de afeto

Neste sentido, a fala de uma das profissionais ¢ bastante significativa. Podemos
dizer que, ao se colocar no lugar da paciente, esta profissional traz para reflexdo de sua

pratica o lugar que ocupa nas suas relagdes e experiéncias pessoais de género:

até eu mesma pensei: "bom, to aqui falando pras mulheres se prevenirem e eu?!
Qué que eu to fazendo? (...) porqué o homem, ele... sempre teve ai o lugar de...
mandar né, nas relagoes, de exigir, querer ou ndo querer fazer (...) vai mexer muito
nas relagoes né, na situagdo da mulher que tem um... uma relagdo, um
relacionamento estdvel, ou um parceiro fixo que é casada..

Sua fala nos aponta para os diversos niveis de relacdes de poder envolvidos nas
desigualdades de género em nossa sociedade. Esta desigualdade perpetua uma dupla moral
no que se refere ao comportamento sexual de homens e mulheres, tanto na esfera publica
quanto na privada, ¢ uma de suas conseqiiéncias ¢ que nem sempre ¢ possivel um espago
para a negociacdo nas relagdes de género. A dificuldade da mulher em negociar
preservativos na relacdo sexual com seu parceiro revela o quanto as questdes de género, no

cenario da Aids, ndo so atravessam como interferem no tratamento dessas mulheres.

a gente (...) pergunta se eles tdo usando a camisinha, enfatiza a necessidade de
usar mesmo os dois positivos, muitos ndo usam, ndo querem né, e... principalmente
se a mulher ja é ligada, ai eles ndo tem o risco de gravidez
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tem outra coisa elas também ndo podem usar camisinha, vocé sabe que elas ndo
podem pedir em alguns casais a camisinha porque o homem comeg¢a a desconfiar, e
ele ndo aceita transar de camisinha com a companheira e a companheira sabe
geralmente dos casos que tem por ai e tal.

Ainda no sentido de uma assimetria nas relagdes de género, o cuidado com os filhos
¢ outra questdo considerada pela maioria dos profissionais (6) como interferindo
diretamente no tratamento das pacientes que eles acompanham. E consenso entre os
profissionais que a mulher, de uma forma geral, estd mais presa a sua responsabilidade com

a prole do que o homem e, por isso, ele ¢ mais "livre":

isso tudo intervém em qualquer tipo de tratamento que o paciente tenha que fazer,
as vezes falta a consulta porque ndo tinha com quem deixar os filhos, isso interfere
na aderéncia, interfere porque ndo pega remédio, enfim, uma serie de coisas... o
homem vocé vé que o homem... é mais livre... tipo assim, essa fungdo é... na maior
parte das vezes nao é dele.

Assim, a preocupacdo com os filhos ¢ ressaltada por alguns profissionais como uma
questdo tipicamente feminina, ou seja, ¢ algo que, na maior parte das vezes, s6 a mulher
traz para o ambito da consulta. Esta preocupacao tanto pode ser a principal razao para que a
mulher se cuide, como também o motivo pelo qual ela ndo consegue vir as consultas. A
diferencga entre um caso e outro vai depender do suporte social que a mulher HIV+ dispde.
Veio justamente do profissional’homem a observacao de que a figura da mae da paciente ¢

determinante para o sucesso do tratamento desta.

geralmente... a mde dessa paciente da uma ... segurada nas coisas, vocé vé que isso
atenua muito todos esses problemas, quando ndo tem uma mde por tras delas... a
coisa a gente vé que complica (...) quando a made dessa paciente ndo entra a vida se
torna muito mais dificil (...) é mde ou avo, entendeu?, ndo tem outra, ndo tem pai,
ndo tem tia, é mde ou avo, é impressionante, isso ai é o que segura a vida dela.

Desta forma, a mulher que adere ao tratamento, apesar de todas as dificuldades que
enfrenta, ¢ tida pela maioria (4) como uma "mulher guerreira" e sua persisténcia em se
cuidar ¢ muito valorizada pela equipe como um todo. Fica clara a influéncia da ideologia da
"mulher moderna" ou da "mulher como o sexo forte" na forma como os profissionais véem

a mulher HIV+. Quanto mais essa mulher/paciente se aproxima do perfil de mulher
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guerreira, como aquela que da conta de tudo, inclusive do tratamento, mais ela ¢ valorizada

pela equipe, de uma forma geral.

ela nado desiste porque estar com saude pra ela é o melhor, ela sabe disso, ela pode
continuar trabalhando, ela pode continuar cuidando dos filhos (...) elas sdo umas
desbravadoras, lutadoras, elas continuam porque elas trazem isso ja da luta delas,
elas levam os filhos, elas estimulam os maridos, elas vem das familias delas, levar
0S irmdos...

sdo guerreiras, cara! Sdo guerreiras porque eu acho que a perda maior é delas...
com certeza, eu acho que é delas (...)

Em contrapartida, a propria doenca ¢ uma justificativa para a mulher HIV+ que ndo
consegue corresponder ao ideal de "mulher guerreira". O que retoma o lugar de vitima para

esta mulher, por ser pobre, por ter sido traida e por ter Aids:

com o tempo a doenga em si vai tomando conta, entdo elas ficam debilitadas, entdo
elas se tornam frageis pela debilitacdo, entendeu? Agora essas realmente tém que
depender porque, por causa disso quando estdo debilitadas.

Contudo, esta vitimizagdo também pode vir da propria paciente. De acordo com
dois entrevistados, a mulher verbaliza mais e melhor o seu sofrimento nas consultas, o que
tanto pode ser visto como uma capacidade feminina de expressar melhor o que sente, como
uma exacerbacao do proprio sofrimento e aderéncia ao papel de vitima. Neste caso, surge a

imagem da "mulher/paciente poliqueixosa':

elas reclamam de situacoes que so acontecem com elas (...) geralmente os homens
eles se queixam muito pouco, mesmo dos sintomas, elas sao poliqueixosas (...) Elas
aumentam as queixas... fisicas, elas se acham... que... elas acham que determinadas
coisas, determinadas situagoes elas foram escolhidas... "ninguém na familia nunca
teve uma doenga assim, porque logo eu?"

No que se refere aos impactos causados pela Aids no cotidiano dessas
mulheres/pacientes, uma das profissionais com mais tempo na institui¢do baseia-se na sua

experiéncia para classificd-lo em 3 momentos principais:
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elas inicialmente tém aquela fase de decepgdo (...) "poxa, meu marido né, nunca
esperava trazer isso pra dentro de casa" (...) depois elas comecam a questionar (...)
a relagdo com preservativo, ela e o marido, se tem que continuar usando, se ndo
tem, se vdo continuar a ter sexo ou ndo, se vdo continuar juntos, se isso é motivo
pra separagdo, tudo isso passa na cabega (...) Depois vem aquela segunda vontade

’

de ter filho, (...) se ndo é mde ainda (...) "e agora?", ai vem toda aquela coisa de
explicar como é que pode, se pode, se ndo pode engravidar e tal (...) depois de
muitos anos de HIV que vem (...) de repente tem uma segunda crise...

A maioria (5) dos profissionais ressalta que a perda de perspectivas futuras ¢ uma
das maiores conseqiiéncias desses impactos. Segundo eles, para algumas mulheres, a Aids
significa uma ruptura definitiva com seus projetos pessoais, como fazer uma faculdade e ter
filhos, por exemplo. Esta visdo estd de acordo com o que foi referido por algumas das
mulheres/pacientes entrevistadas.

A maternidade ¢ uma questdo levantada por 4 dos entrevistados, todos médicos,
como profundamente complexa no tratamento da mulher HIV+. A justificativa para o
aconselhamento no sentido de ndo engravidar, nestes casos, ¢ a de que a crianga corre um
duplo risco: o de ser infectada pelo virus da mie e o de ficar 6rfi em pouco tempo. E
importante ressaltar aqui a contradi¢cao do discurso médico que, num momento, fala a favor
de uma maior longevidade garantida pelo tratamento com os ARVs e, em outro, fala do
risco de morte precoce para a mulher que insistir em ter um filho nestas condigdes. Estudos
semelhantes comprovam que estes argumentos contra a gestacdo em mulheres HIV+
também sdo utilizados em outras institui¢gdes publicas de saude (Simdes Barbosa, 2001).
Embora todos estes profissionais tenham afirmado que, gravida ou ndo, a paciente serd
assistida da mesma forma, o incdmodo com a situacdo pode chegar a irritabilidade

declarada:

gestante HIV me incomoda principalmente quando ta adorando a gestagdo,
incomoda porque na hora do "vamo vé" eu sei que ndo vdo agiientar, porque na
hora que, tipo assim, ndo der certo a profilaxia e o garoto ou a garota tiver
infectada ai eu quero vé, vao cortar um dobrado com um paciente de 1 ou 2 anos
HIV+ ! Vao cortar um dobrado. Tem que dar remédio, tem que acompanhar, que
num sei qué e tal, até uma hora que encha o saco e largue né, porque também essa
gente é assim
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Contudo, esta visdo de que as mulheres/pacientes abandonariam o tratamento de

seus filhos também HIV+, além de ndo ser confirmada por nenhum dos outros profissionais

entrevistados, vai contra o que foi declarado pela maioria das profissionais de que os filhos

sdo a principal preocupacdo dessas mulheres, especialmente quando ainda sdo pequenos e

dependentes de cuidados. Duas destas profissionais, com mais tempo de carreira e mais

tempo na institui¢do, enfatizam que culpar a paciente por ter engravidado nao lhe trard

beneficio nenhum. Para elas, esta ¢ uma situacdo em que o incomodo pessoal do

profissional deve ser contornado:

al eu simplesmente aceito (...) eu ndo fico com raiva... né, eu me sinto impotente
daquilo que eu fiz... ndo foi o suficiente né, de repente, mas essa paciente ¢ bem
recebida e... vai ser acompanhada sem problemas, a gente ndo coloca nenhum tipo
de barreira ndo.

a sociedade culpabiliza (...) ela mesma (a mulher HIV+ gravida) ja pode estar se
culpando (...) sociedade, eu falo de uma maneira geral, familia... amigos,
tratamento médico... muitas vezes dito diretamente, as pessoas (os médicos) ds
vezes ndo agiientam... ddo as suas opinioes de forma muito dramatica (...) eu acho
que... o pior que eu posso fazer disso seria passar pra essa mulher o que eu penso
de uma forma (...) mais dramatica

Neste sentido, ¢ significativa a fala do profissional/homem entrevistado que, mesmo

sendo declaradamente contra a gestacdo em mulheres HIV+, reflete sobre o impacto que a

Aids tem na vida da mulher quanto a maternidade:

acho que isso pra mulher, eu acho que é vocé mutilar ela... vocé ta entendendo?,
mutilar mesmo, principalmente alguém que ndo tem filhos (...) vocé castrar uma
pessoa que tem as fungoes sexuais todas O.K. é complicado (...) quando vocé tira a
capacidade de ser mde de uma paciente, vocé ta mutilando ela, tipo assim, é como
se vocé tivesse tirando um orgdo dela,um orgdo que so serve pra reproduzir e que
ela ndo pode mais usar, entdo, ela ta mutilada, como se ela tivesse feito uma
histerectomia ou o pior, aquilo ta la funcionando mas ela ndo pode mais usar

Pode-se ver, neste depoimento, a ambigiiidade de sentimentos do profissional em relagdo

a esta questdo. Ao mesmo tempo em que ele se posiciona contra, também reconhece o que

isto pode significar para uma mulher. Vale lembrar que foi dele a referéncia da maternidade

como algo instintivo. Ainda assim, sua percep¢ao nao ¢ suficiente para mudar a sua postura
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na pratica assistencial, que se mantém guiada pela ideologia de género quando cabe ao
médico a decisdao do que ¢ melhor para o paciente.

Outro fator importante se refere ao isolamento social e afetivo por parte das
mulheres HIV+, ressaltado pelos profissionais como conseqiiéncia do medo de ser
discriminada. Esta percep¢do estd de acordo com o que foi colocado pelas proprias
mulheres/pacientes entrevistadas. Este isolamento afetivo, que pode chegar a uma total
abstinéncia sexual, como foi o caso de 3 de nossas entrevistadas, ¢ considerado por alguns
profissionais como uma espécie de desisténcia da vida afetiva.

Contudo, a preocupagdo com a integridade do outro, ou seja, o medo de infectar
outra pessoa, também ¢ ressaltado como fator motivador deste isolamento. A mulher HIV+
¢, entdo, vista pelos profissionais como mais cuidadosa e consciente dos riscos que pode

oferecer ao outro.

4.2.3. Representacgdes sobre o Servico

A deficiéncia de recursos na rede publica de satde atinge até mesmo instituigdes de
grande porte, como ¢ o caso da instituicdo pesquisada. Todos os dias profissionais,
funciondrios e pacientes precisam enfrentar problemas como a falta de material bésico
necessario, a insalubridade em algumas acomodacdes, a falta de privacidade na maior parte
dos atendimentos, aparelhos de exames quebrados ou obsoletos e a falta de recursos
humanos frente a uma alta demanda de usuarios, dentre outros. Longos (e constantes)
periodos de greve agudizam as precarias condi¢des de atendimento das clinicas e
especialidades que ndo podem paralisar o atendimento, como a DIP, por exemplo. Some-se
a isto a caracteristica de ser uma institui¢ao universitaria e, portanto, com um alto rodizio
de profissionais com contratos temporarios, residentes, estudantes e alunos de poOs-
graduagdo, funciondrios terceirizados e estagidrios, nas mais diversas especialidades e em
todos os setores da instituigao.

E neste contexto que se inserem os profissionais entrevistados. Investigar como
esses profissionais véem esta instituigdo € como se véem nela ¢ de fundamental
importancia, uma vez que nenhuma produgdo, investigativa ou assistencial, deve ser
descontextualizada do meio no qual ela se inscreve, se constroi e se transforma. A fala dos
profissionais a esse respeito ¢ rica e esclarecedora de como eles lidam com seus limites,

pessoais e profissionais, € de como constroem suas estratégias de atuagao.
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Diante das inumeras dificuldades institucionais enfrentadas cotidianamente pela
equipe, os entrevistados se v€éem como fazendo o que € possivel, mas expressam o
sentimento de que ¢ menos do que gostariam e poderiam fazer se os recursos fossem
melhores. A for¢a de vontade dos profissionais € 0 apego a vocag¢do nao impedem que,
diante da precariedade de recursos materiais ¢ humanos, haja uma queda na qualidade dos

atendimentos.

aquela historia de que a gente vai fazendo o que é possivel e depois a gente ta
fazendo até o que é impossivel né!? Essa é uma frase muito adequada (...) porque
sempre foi com dificuldade de recurso (...) a gente ta sempre lidando com a mesma
dificuldade (...) eu acho que isso... vai com o tempo (...) vai minando a qualidade
do atendimento

Considerando-se o carater universitario da institui¢do e que, dentre os profissionais
entrevistados, 3 exercem fungdes pedagogicas e assistenciais, o servigo de DIP ¢ visto ndo
apenas como um lugar para tratamento da populagdo e formagdo dos profissionais, mas
também, para informagao e capacitacao desta populagdo. Insere-se neste terreno o discurso
pedagbgico de prevencdo e controle da epidemia que permeia a atuagdo de todos os
profissionais entrevistados, inclusive os que ndo sao médicos.

Parece-nos haver, na reproducdo deste discurso pedagogico voltado para as
pacientes, a intengdo de um maior controle sobre seus comportamentos através de uma
"educacao" preventivista. Neste sentido, este controle sobre a sexualidade das
mulheres/pacientes poderia se dar através da contra-indicacdo de uma gestacdo. Ha,
portanto, nesta pratica "educativa", uma tentativa de enquadrar as pacientes numa
normatividade, uma vez que sua reprodugdo ¢ socialmente indesejada.

Além disso, o fato de até os profissionais que nao sdo médicos reproduzirem o
discurso pedagogico revela que o modelo de atuacdo do servico €, de alguma forma,
apreendido por todos que fazem parte da equipe. O que ndo significa que ndo haja uma
reflexd@o critica desses profissionais sobre a sua pratica, muito embora os espacos para tal
reflexdo sejam, na maior parte do tempo, esmagados pela frenética demanda que os
profissionais enfrentam.

Diante deste quadro, 4 dos entrevistados se definem como sobrecarregados. Uma

das conseqiiéncias dessa sobrecarga ¢ levantada por um entrevistado como a formagao do
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"profissional refratario", ou seja, aquele que se acostuma as dificuldades e passa a banaliza-

las, como uma estratégia de acomodacao as dificuldades do meio.

Isso sdo situagoes ja exaustivamente discutidas... eu acho que com o tempo também
a gente jd fica é... refratario... profissional de saude com o passar dos anos ele fica
tdo refratario que corre até o risco de banalizar ou realmente ndo querer discutir,
"ah, ndo isso é assim mesmo"

O servigo de DIP, em termos gerais, ¢ muito valorizado por todos os profissionais
entrevistados. As razdes sdao: a qualidade profissional dos professores, o exemplo de
compromisso €tico com o paciente por parte dos chefes de ambulatorio e supervisores,
dispor de uma equipe multidisciplinar na assisténcia ao paciente HIV+ e o empenho e

dedicacdo ao trabalho de todos os membros da equipe.

vocé entra aqui na DIP, vocé custa a perceber que esse hospital ta em greve (...) 0
residente é o que a sua chefia é, isso ai vocé pode ter certeza (...) eu acho
importante esse tipo de postura assim, eles tem uma postura de... sdo verdadeiros
médico (...) eu acho que sdo pessoas compromissadas com o paciente, isso a gente
ndo pode deixar de falar deles

Neste sentido, a Unica critica direta feita a equipe da DIP veio de uma profissional
da equipe de psicologia, ao apontar que a equipe ¢ multidisciplinar mas ndo funciona
interdisciplinarmente. Segundo esta entrevistada, ndo haveria o devido reconhecimento da
importancia de um trabalho conjunto com a equipe de psicologia desde o comego do

tratamento das pacientes.

eu sinto falta de ndo ter uma... um tipo de atendimento assim, aonde o paciente
tivesse essa assisténcia multidisciplinar de uma forma sistemdtica (...) a equipe ter

esse profissional é... mais bem inserido nela e discutindo mais, mesmo que aquele
paciente fosse so avaliado

A questdo do pouco poder politico que os profissionais t€ém dentro da instituicdo
quando estdo inseridos na condicdo de aluno ¢é ressaltada por trés dos profissionais
entrevistados, todos nesta situacao. Eles evidenciaram, de diversas formas, a frustragcao em
ndo poder provocar, de fato, alguma mudanga no sistema institucional em decorréncia do
carater temporario de sua atuagdo. De uma maneira geral, estes entrevistados se apoiavam

no poder politico de seus supervisores, estes sim, funcionarios antigos da institui¢do.
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Contudo, ndo se furtaram a reconhecer de que mesmo os seus supervisores encontravam
limites para a sua atuacao.

No que se refere a esse exercicio de poder politico dentro da institui¢do, o
"clientelismo" e o "paternalismo" sdo levantados como caracteristicas institucionais
peculiares, as quais os profissionais sdo obrigados a aderir, mesmo que discordando. A
influéncia politica na barganha de favores ¢ freqiientemente utilizada como estratégia desde
o funciondrio mais baixo na hierarquia institucional, até¢ o mais alto, passando por alunos e
professores. Ha inclusive girias para se referir a esses favores como "gato" e "pafuncio"
(parente e amigo de funcionario).

Embora o empenho neste mercado de favores seja ressaltado como qualidade no
profissional que busca um melhor atendimento para o seu paciente, este modo de
funcionamento interno também ¢ gerador de estresse, uma vez que aquele que ndo adere se
torna mal visto dentre os demais e sujeito a represalia por meio de influéncias também

politicas:

gera muito estresse vocé ter que pedir as vezes coisas pro paciente, visando o bem
do paciente, a... em outras especialidades ou em outros setores profissionais, como
se vocé tivesse pedindo um favor pessoal pra vocé... isso limita muito, porque vai
gerar futuramente, aquele colega acha que te fez um favor e que vocé faga outro a
ele (...) o funcionario adentra o recinto e quer que vocé atenda ou naquela hora
ou... ndo aceita ndo, e vocé se sente constrangida de dizer ndo porque ha uma
coisa meio que geral né, de que vocé tem que atender o funcionario na hora (...) ou
entdo, vem pedir pra vocé encaixar alguém, se vocé diz ndo gera depois um
constrangimento porque se vocé diz ndo outro colega diz sim, manda vim,
entendeu?

4.2.4. Estratégias

Diante das deficiéncias de recursos da instituicio e das mulheres/pacientes, os
profissionais precisam encontrar estratégias que lhes permitam exercer o seu trabalho
apesar das dificuldades. Entre as estratégias mais utilizadas pelos profissionais

entrevistados na sua relagdo com as mulheres/pacientes HIV+ estao:
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» Adequar o tratamento as condi¢des de vida da paciente. Esse reconhecimento da
impossibilidade, na maior parte dos casos, de que seja a paciente quem deve se adequar
a todas as normas do tratamento (como proposto pelo modelo biomédico) gera uma
maior flexibilidade por parte dessa equipe no trato com suas pacientes. A maioria dos
profissionais (5) ressaltou que esta adequacao ¢ fundamental para uma boa aderéncia ao
tratamento e, para tanto, utilizam, como estratégias, o didlogo e a busca de solugdes

junto com a paciente, motivando sua participacdo mais ativa.

As vezes eu 16 prescrevendo um remédio (...) que eu sei que cada comprimido custa
15,00 , um exemplo, entdo vocé tem que tomar 5 por dia, 5 dias, isso ai ela ndo
ganha nem num més né (...) entdo, algumas vezes eu evito dizer que aquilo é
essencial. Entdo, eu passo o Aciclovir pro herpes, ai falo assim: "oh, se vocé
conseguir no posto, tudo bem, mas se ndo tiver ndao tem problema ndo". Porque se
ndo vai gerar uma angustia na paciente, né, e ela... ela vai ficar assim: "poxa eu
preciso tanto desse remédio, e eu ndo tenho dinheiro pra comprar”

» Potencializar a rede social e familiar de apoio, entrando em contato com familiares,
pode ser uma estratégia de resisténcia as dificuldades daquela paciente de vir a
instituicdo e seguir o tratamento. Da mesma forma, pode ser uma estratégia de
acomodacdo a tais dificuldades, dividindo a responsabilidade do cuidado da paciente

com os seus familiares.

» Passar o caso para outro profissional, da mesma especialidade, diante de alguma
dificuldade pessoal que pode ser tanto a falta de empatia com a paciente como uma
identificacdo com a situagdo de vida da mesma. Nem sempre a utilizagdo dessa
estratégia ¢ possivel na pratica assistencial, como foi o caso de uma mulher/profissional
que, recém-chegada da licenca maternidade, precisou entubar uma paciente gestante. A
identificagdo com esta mulher ndo impediu nem prejudicou sua atuagdo como
profissional, mas a deixou profundamente impactada com a situa¢ao e sem ter como dar
vazao aos seus sentimentos. Logo, esta estratégia pode ser considerada, ao mesmo
tempo, como de resisténcia a uma dificuldade pessoal, ao buscar a possibilidade de um
melhor atendimento para a paciente, j4 que como profissional ndo pode oferecé-lo,
como pode ser uma estratégia de acomodagdo a essa dificuldade, transferindo para

outro colega o problema. E, neste sentido, ¢ uma estratégia estimulada por profissionais
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supervisores nos casos em que a paciente ¢ tida por todos como "dificil", como, por

exemplo, as pacientes com algum comprometimento psiquiatrico.

» Passar o caso para um profissional de outra especialidade, como a psicologia, quando
julga que a demanda da paciente foge aos seus dominios como profissional. Pelas
mesmas razdes do item anterior, esta estratégia tanto pode ser de resisténcia como de

acomodacao.

al é quando a gente encaminha mais pra psicologia porque... ai aquele peso inicial
vocé ainda consegue suportar mas uma coisa que ja é antiga, cronica, a gente jd,
acho que ja... sai um pouquinho da nossa esfera né.

» Adequar-se as dificuldades materiais, estruturais e burocraticas da instituicdo foi uma
estratégia citada por todos os profissionais entrevistados. H4 nesta adequacdo uma
tentativa de oferecer aos pacientes uma melhor assisténcia através de medidas como:
internar pacientes para conseguir a realizagdo de exames de outras especialidades
clinicas via parecer interno (citado por 4 profissionais); fazer pessoalmente a coleta de
exames ¢ entregar pessoalmente no laboratério (3); levar seu proprio material
instrumental para as consultas (2); utilizar sua influéncia politica dentro da institui¢do,
na forma de favor pessoal, para conseguir a interveng¢do de outras especialidades no

caso, ou vagas para internacao (4); ir buscar pessoalmente prontudrios e exames (2).

» A realizacdo de uma consulta mais técnica como forma de n3o se envolver
pessoalmente com o caso também é uma estratégia ressaltada por trés entrevistados.
Esta pode ser vista como uma estratégia de acomodac¢do a uma dificuldade do modelo
biomédico, bastante comum quando o profissional ndo consegue encaminhar o caso
para algum colega. A realiza¢do de uma consulta formal e técnica o protege de entrar
em contato com as questdes da paciente que o incomodam. Da mesma forma, ¢
também uma estratégia de acomodagdo a um modelo médico de distanciamento pessoal
em prol do éxito profissional. O depoimento do profissional’homem entrevistado ¢

bastante ilustrativo a esse respeito:

eu acho que quando a gente... vai somando os anos de medicina a gente cria uma
barreira, sempre cria uma barreira, a gente sempre consegue separar, eu acho que
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¢ por isso que a gente fala tanto em doenga, as vezes a gente identifica o paciente
ndo como pessoa mas como doenga

Entretanto, este mesmo profissional relatou o caso de uma paciente, considerada
"dificil" pela equipe, com a qual ele estabeleceu um grande vinculo de afetividade. O
mesmo caso foi relatado por outras duas profissionais que tiveram posturas muito
diferentes. A fala do profissional/homem mostra a sensibilidade de sua percepgdo sobre as

dificuldades da paciente em questao:

era uma paciente que eu gostava muito (...) eu via as pessoas criticarem muito, eu
dizia "gente, ela ndo toma os remédios porque ela ndo tem capacidade de
entender... esse tratamento ndo é facil, ela toma os remédios sim, toma de maneira
errada (...) ela entende errado, ela tem dificuldade de ler (...) eu lembro que ela
tinha também um carinho por mim (...) acho que ela era uma mulher muito forte
acima de tudo e tinha muito amor pra dar, essa sensac¢do que eu tinha dessa
paciente e realmente eu senti a morte dela porque eu ndo esperava...

» O estabelecimento de uma relagdo empatica com a paciente também ¢é levantado por 3
entrevistadas como recurso pessoal para se conseguir uma boa aderéncia ao tratamento.
O vinculo afetivo ndo s6 ¢ utilizado, como ¢ reforgado, em alguns casos, como uma

estratégia de resisténcia a esse modelo médico que prega o tecnicismo.

» A utilizagdo de um discurso pedagdgico normatizador ¢é ressaltada por quatro
entrevistados como uma estratégia, freqiientemente utilizada pelos profissionais na sua
pratica didria, de acomodacdo ao modelo biomédico. Vigora neste discurso a
obrigatoriedade do uso de preservativos nas relagdes sexuais; a importancia de se
tomar a medicacdo corretamente; a concep¢do de que o estado depressivo reduz a
imunidade e pode favorecer, por esta razdo, um aumento da carga viral e a concepgao
de gestacdao de risco em mulheres HIV+, pela possibilidade ndo s6 de que seu quadro

clinico se complique , como de infecgao tanto do bebé quanto do parceiro.

» Préticas pedagdgicas também sdo utilizadas em palestras, cursos e material informativo,
como forma de aumentar o conhecimento do paciente a respeito da doenga e de seu
tratamento e, conseqilientemente, sua maior capacitacao no auto-cuidado. Desta forma,
pode representar tanto uma estratégia de acomodagdo ao modelo médico, na medida

em que tenta enquadrar os pacientes as suas normas, quanto uma estratégia de
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resisténcia a este modelo, na medida em que potencializa uma maior participagdo e

possibilidade de questionamento do paciente ao tratamento.

4.2.5. Limites

A necessidade da utilizacdo de estratégias se da em fungdo dos limites pessoais ¢
profissionais que os entrevistados encontram na sua pratica. Ao refletirem sobre esses
limites, os profissionais entrevistados trouxeram a tona suas frustragdes, desejos, conceitos
e "pré-conceitos", sentimentos, ideais e conflitos institucionais e ideoldgicos.

Para todos os entrevistados, a precariedade de funcionamento do servigo, por conta
de problemas estruturais e financeiros da institui¢do, ¢ um dos maiores limites da atuagdo
profissional plena. Por maiores e mais amplas que sejam as estratégias para remediar as
dificuldades do servigo, alguns profissionais reconhecem a desmotivacao diante de um
sentimento de impoténcia. O profissional refratario, citado por um dos entrevistados, ¢ um
exemplo desta desmotivacdo diante de questdes sociais e politicas que, mesmo estando
acima do seu campo de atuagdo, interferem nele diretamente. Neste sentido, a preocupacao
de uma das profissionais se volta para a qualidade do recurso humano que a equipe dispde
na assisténcia aos pacientes HIV+. Esta entrevistada ¢ uma das que tém mais tempo de
carreira na instituicao e que, além da assisténcia, atua também na formagao profissional dos

alunos que passam pelo servico.

pior ¢ faltarem as condig¢oes de pessoal, faltar... preparo profissional, faltar o
preparo pessoal, faltar a disponibilidade das pessoas, acho que isso tem aparecido
cada vez mais, isso é o mais preocupante, porque... mesmo ndo tendo uma cadeira
e uma mesa a gente consegue atender, agora se a gente ndo tiver médico bem
informado, preparado e disponivel profissionalmente ai a gente nao faz mais nada,
essa é a minha preocupagado.

A maioria dos entrevistados (5) também ressaltou como um limite para sua atuagio
pratica a sobrecarga de responsabilidades da paciente no cuidado com familiares, incluindo
(como conseqiiéncia desta sobrecarga) a necessidade da mulher levar os filhos na consulta
porque ndo tem com quem deixa-los. Os profissionais referem que, numa situagdo como
esta, eles tém grande dificuldade em atender a paciente por conta do tumulto causado pela

crianga durante a consulta.
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elas vdao pro ambulatorio com as criangas, é uma loucuuuuura, bota a crian¢a no
colo, ai bota a crianga no chdo, vou examinar na maca a crian¢a quer subir na
maca, as vezes eu tenho que examinar a crian¢a com a mde, é uma confusdo, a
crianga comega a correr no meio da sala de atendimento, comega a gritar

O estado de miséria em que se encontram alguns pacientes também ¢ levantado por
trés entrevistados como um limite para os profissionais, gerando sentimentos de impoténcia

e pena.

o principal problema é, continua sendo o economico, quer dizer, a falta de dinheiro
deles assim, porque a gente fornece o ARV, mas eu ndo posso dar uma boa
alimentagdo né, o remédio tem que ser tomado com alimento gorduroso, queijos,
leite integral e num sei o qué, quer dizer, o outro tem que ser em jejum, ai eles vao
tomar com uma torrada e um suco de meldo, quer dizer, parece que vocé ta falando
grego pra eles né.

Os profissionais também ressaltaram como limite o caso de pacientes com déficit
cognitivo ou algum comprometimento psiquidtrico que se traduza em dificuldade ou
impossibilidade de compreensdo das prescricdes médicas. Trés entrevistados citaram o
mesmo caso referente a uma mulher que ndo conseguia tomar a medicacdo corretamente

por ter um déficit cognitivo.

paciente de baixo entendimento que vocé por mais que vocé tente tratar o paciente
ndo consegue aderir ao tratamento porque ndo sabe ler, entdo, ndo consegue
entender e ai acaba tratando (..) a gente se sente ndo, que a gente é
completamente impotente, ndo tem muito o que fazer

Por outro lado, a proximidade socio-cultural entre profissional e paciente foi
mencionada por trés entrevistados como um limite em algumas situagdes. Este limite pode
tanto se referir a uma maior identificagdo/comog¢do com a historia de vida da paciente,
quanto se referir a uma maior disputa de conhecimento/poder da paciente com o

profissional.

o mais dificil sdo as mulheres que tem (...) melhores situagoes economicas e sociais
(...) ela se torna so exigéncias e de certa forma quer ditar um pouco a, a condi¢do
do atendimento, ela quer encontrar ali um atendimento e ndo consegue visualizar o
que tem, quer encontrar as mesmas coisas que supostamente ela teve em outro
momento (...) as vezes a gente tem que ter um didalogo bastante rispido pra... é...
mostrar essa situacdo
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A necessidade de um "dialogo" rispido no atendimento as mulheres com um nivel
social, econdmico e cultural mais alto do que a maioria da populagdo de usudrias do servigo
aponta para o exercicio da autoridade médica. Independente de quais sejam os referenciais
dessas mulheres, uma vez internadas na institui¢do, elas precisam assumir o seu lugar de
pacientes, sem questionamentos ou exigéncias. Transparece, na fala desta profissional, uma
necessidade de que o esfor¢o da equipe, com todas as dificuldades que enfrentam, seja
reconhecido. O que, portanto, ndo deixa espaco para exigéncias, principalmente de maior
rapidez no atendimento, ¢ que, dentro do contexto em que a institui¢do "sobrevive", estar
atendendo ja se configura como um éxito, um mérito da equipe.

O livre-arbitrio dos pacientes, expresso pela vontade manifesta e realizada de
maternidade de algumas mulheres ou pela propria e consciente desisténcia de continuar
com o tratamento e lutar pela vida, é apontado por quatro dos entrevistados como um dos
limites mais questionados pelos profissionais. Além de ser o que mais gera sentimento de
impoténcia nos mesmos.

Embora alguns reconhe¢cam a autonomia do paciente como um direito do mesmo, a
assisténcia s6 € colocada a disposi¢do daqueles pacientes que "realmente” querem se tratar.
O argumento ¢ pautado na deficiente realidade do funcionamento: o fato da demanda ser
muito superior ao numero de vagas que o servigo oferece faz com que sejam privilegiados
os pacientes que investem no tratamento de forma efetiva, ou seja, a vaga € para aqueles
que seguem as prescricdes médicas corretamente.

Outro limite bastante ressaltado pelos médicos entrevistados ¢ a dependéncia de
outros servigos dentro da instituicao, principalmente do servigo de ginecologia, que nao tem
um programa especifico para atendimento as mulheres HIV+. O servigo de ginecologia ¢ o
unico da instituicdo que ndo oferece uma assisténcia voltada especificamente para mulheres
HIV+. O resultado ¢ que muitas dessas mulheres sdo obrigadas a procurar postos de saude
para fazer exames de rotina, gerando um estresse nao apenas nas pacientes, que receiam se
expor fora do hospital, como para os profissionais que ndo conseguem ter um

acompanhamento integral desta mulher.

foi uma luta no inicio da epidemia, mas nos conseguimos endoscopia digestiva,
cirurgia, CTI, nefrologia, todo mundo atende os doentes com Aids, menos a
ginecologia, minha gente! A obstetricia faz os partos, faz o pré-natal, a pediatria
abriu atendimento, interna criang¢a, acompanha crianga em ambulatorio e a
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ginecologia continua travada, com mil problemas que num ata nem desata, e ndo
consegue atender ninguém.

a dificuldade que vocé tem as vezes de um simples atendimento ginecologico numa
mulher no ambulatorio que é fundamental pra esses paciente, mesmo que nao fosse
hiv, mas sendo HIV+ isso implica que provavelmente tem outras doengas... é...
ginecologicas, sexualmente transmissiveis e o HPV... que pode implicar no futuro
num cdncer de colo, entdo quer dizer, é preven¢do

Ha, quanto a esta situagdo, de fato, um verdadeiro inconformismo por parte dos
profissionais da DIP que, muitas vezes, sao levados a internar a paciente apenas para que
ela possa ter, obrigatoriamente, um acompanhamento do servico de ginecologia. Esta
situagdo de conflito institucional exemplifica bem a realidade da assisténcia a satde da
mulher nos servigos publicos do pais. Ha, mesmo em hospitais de grande porte que
dispdem das principais especialidades clinicas, o predominio de um modelo reducionista e
dualista que parcializa o cuidado com a saude da mulher em detrimento de uma visdo

integral.

4.2.6. Reformulacao de valores

Encerramos as entrevistas dos profissionais com uma reflexdo sobre o significado
que tem para cada um a experiéncia de trabalhar na assisténcia as mulheres HIV+. O
objetivo foi compreender o que mudou em suas vidas a partir desta pratica e se algumas

concepgdes ou valores foram reformulados.

As mulheres vivendo com HIV/Aids e suas historias fizeram parte da propria
historia de vida de trés mulheres/profissionais que foram enfiticas em ressaltar o que
aprenderam com esta experiéncia. Essas trés mulheres/profissionais sdo as que tém mais
tempo de carreira ¢ mais tempo de atuagdo dentro da instituicdo, dentre o grupo que foi

selecionado para a pesquisa.

Todas elas atenderam os primeiros casos de Aids em mulheres na instituicdo. Em
relatos ricos em detalhes, descreveram o quanto foi dificil, hd mais de 15 anos atras, tratar
de uma doenga pouco conhecida cientificamente e muito estigmatizada socialmente.
Revelaram suas angustias, sua inexperiéncia pessoal e profissional, seus fracassos

terapéuticos, o preconceito de colegas também profissionais de satde e sua humildade em
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reconhecer o quanto aprenderam, como profissionais ¢ como mulheres, com elas, as

pacientes.

eu aprendi a ser mais solidaria com as mulheres... eu acho que é uma luta maior, a
mulher adoecida, a mulher vivendo com Aids, ela (...) tem uma luta maior na vida
dela, entdo aprendi a ser mais solidaria, a me colocar mais no lugar dela (...), é a
minha razdo profissional (...) entdo, de certa forma, o mérito ndo é meu de ser mais
solidaria com as pessoas, eu acho que é a situagdo que chega pra que a gente
possa participar e passe a conhecer as pessoas, e é um campo bom pra exercitar o
que de bom o profissional possa ter né (ri)

Quando comecaram a exercer suas profissdes, elas ndo tinham o interesse em
trabalhar com pacientes com HIV/Aids, simplesmente porque ainda ndo havia "Aids". E
hoje, ao pensar sobre todos esses anos atendendo pacientes HIV+, essas profissionais
reconhecem que ndo foi s6 a epidemia que cresceu entre as mulheres; elas também
cresceram como mulheres. Suas historias e trajetdéria de vida estdo intimamente
entrelacadas a historia que a propria Aids escreveu em suas vidas profissionais e, se nao
permitem uma diferenciagdo entre ambas, ¢ simplesmente pela dindmica, sempre dialética,

da propria vida.

Talvez conhecendo mais, por ouvir as mulheres é... eu esteja vendo os homens ou a
relagdo homem/mulher, mulher/homem de uma outra maneira, de uma outra forma
(...) mas ai pergunto: serd que é por isso ou serd que é porque eu mudei de faixa
etaria? Talvez porque eu mudei muito de faixa etdaria nesses 18 anos, também pode
ser por isso. Ndo sei até que ponto é pela Aids, por ter visto essas mulheres esse
tempo todo ou porque eu vivi esse tempo todo...

ndo sei se eu teria essa visdo sem ter passado por isso tudo né. Mas que foi uma
licao de vida a parte foi, acho que foi... bastante enriquecedor...

Uma outra profissional entrevistada, com bem menos tempo na institui¢do, também
revela uma reestruturacdo nas suas concepgdes. Para ela, poder ver o outro lado — o da
doenga, da morte, da miséria — foi um aprendizado que ela usa no seu dia-a-dia, ou seja,
uma mudang¢a na forma nao apenas de ver a propria vida, mas também de ver esse outro

lado da vida.
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E, finalmente, trés entrevistados ndo perceberam nenhuma modificagdo nos seus
valores pessoais por terem exercido este trabalho. Vale ressaltar que dois deles eram os
mais jovens e também com menos tempo de institui¢do dentre os entrevistados. Todos eles
reconhecem o valor das mulheres/pacientes que, apesar de todas as dificuldades que
enfrentam, continuam investindo no tratamento e, literalmente, lutando pela vida. Contudo,
alegam que seus valores ja tinham sido estruturados no reconhecimento desta triste
realidade de grande parte da populagdo, independente da Aids. O depoimento de um dos

entrevistados a esse respeito ¢ bastante significativo:

sempre digo assim que, "gente, esse mundo é muito cdo”, que a gente vé umas
coisas... que a gente vive uma vida muito boa... né, a gente ndo tem muito o que
reclamar porque o mundo é muito cruel, mas isso digo... desde, da faculdade
mesmo ja, ja tinha essa visdao assim
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5. INTERFACES

Se até certo ponto podemos dizer que toda doenga ¢ um retrato de seu tempo, ela
também revela como sdo pacientes e médicos, homens e mulheres de sua época. Neste
sentido, a Aids colocou em questdo ndo apenas a relacdo médico/paciente mas também as
relacdes de género da sociedade ocidental moderna.

Ao questionar quem sao as mulheres HIV+ entrevistadas, o servigo que as assiste €
como se constroi a relacdo entre ambos, esta pesquisa buscou dar voz a atores sociais que
sdo também agentes de mudanca. Sujeitos da historia de sua época e de sua histéria pessoal,
profissionais e pacientes fizeram uma leitura de sua propria existéncia que da sentido as
suas experiéncias.

Assim, ao buscar apreender através da fala dos entrevistados o sistema de
representacdes que modela a propria construcdo da relagdo que se estabelece em torno do
tratamento para a Aids, esta pesquisa também se propds a contrapor e dialogar com este
sistema reatualizado pelos sujeitos, no momento da entrevista. Portanto, as interfaces entre
um servigo de saude publico e suas usudrias HIV+ estd neste didlogo, ou seja, as
“interfaces” sdo os limites entre duas faces num sistema heterogéneo (BARSA, 1990) e
dinamico.

Comecaremos, entdo, apresentando quem sao estas mulheres segundo elas mesmas,
contrapondo e dialogando com a imagem que os profissionais tém delas. Depois
apresentaremos o servico sob o ponto de vista de seus profissionais. Como eles véem a sua
pratica e o servigo no qual estdo inseridos. Da mesma forma, contrapondo a fala das
pacientes entrevistadas e suas representacdes a respeito dos profissionais e do servigo.

Finalmente, retomaremos a Aids circunscrita no corpo feminino. O que os
profissionais e suas pacientes pensam sobre mulheres que tém HIV/Aids, o significado do
tratamento e suas implicagdes de gé€nero. Num exercicio dialético, estaremos ressaltando
quando esses discursos convergem e quando divergem, o que significa este movimento de
aproximacao e distanciamento na pratica assistencial, como os ténues limites entre esses

dois polos se revelam nas multiplas interfaces que surgem da fala desses sujeitos.

"a mulher é guerreira..."
ApoOs a apresentacdo e analise dos dados obtidos nas entrevistas com mulheres
HIV+, revela-se uma auto-imagem tecida por elas mesmas. E, antes de qualquer coisa, elas

sdo "guerreiras". Em sua grande maioria sdo trabalhadoras e maes de familia responsaveis
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pelo cuidado e sustento do seu lar. Algumas, inclusive, comecaram a trabalhar como
domésticas ainda na adolescéncia, para ajudar financeiramente no sustento de suas familias
de origem. A naturalizacdo da dupla jornada de trabalho, portanto, faz parte da propria
historia familiar dessas mulheres, para quem a identificacio com o feminino se da
principalmente pela capacidade de dar conta de mais coisas do que o homem, ao mesmo
tempo. A mulher ¢ definida, sob esta otica, como o sexo forte, por ter maior auto-controle,
inclusive diante do impacto de um diagndstico de HIV/Aids, apesar de se verem
fragilizadas fisica e emocionalmente pela doenga.

E preciso reconhecer, contudo, que a escolha por mulheres HIV+ da classe
trabalhadora e em tratamento num servi¢o publico ja configura uma pré-selecdo de
mulheres que antes resistem do que se acomodam as dificuldades cotidianas de classe e
género, atravessadas pela Aids. Por esta razdo, acreditamos que o titulo de "guerreira", mais
do que justo, lhes ¢, de fato, necessario para que elas construam sua auto-imagem enquanto

mulheres que vivem com HIV/Aids.

a mulher é guerreira, a mulher vai a luta, ela luta pelo ideal dela, se ela quer uma
coisa, ela determina aquilo, ela vai a luta (...) cuidar de casa, de marido e trabalhar
fora? Eu acho que ndo tem nenhum empecilho, nada que a impega de fazer isso, eu
t6 de acordo que a mulher faca isso, porque eu venho fazendo isso a minha vida
toda e... (...) com quarenta e poucos anos... soropositiva, té na luta, a vida é isso, a
gente tem que correr, a gente tem que lutar pra sobreviver... (M3)

Por outro lado, embora o mérito dessas mulheres por continuarem investindo no
tratamento apesar das adversidades que encontram seja reconhecido pelos profissionais
entrevistados, a primeira imagem que surge de suas falas ndo ¢ a de guerreira, mas sim a de
vitima. Para estes profissionais, as mulheres HIV+ assistidas por eles sdo, na maior parte
dos casos, vitimas, ndo s6, ou nao sempre, de uma traicado do parceiro, mas de todo um
"somatodrio de infortunios" por serem mulheres pobres, com baixo nivel de escolaridade,
muitas vezes com outras doengas e sem um suporte social adequado. Na visdo destes

profissionais, a Aids ¢ uma dificuldade a mais numa existéncia ja tdo sofrida.

¢ mais uma desgraceira que acontece na vida dessas pessoas e que no caso da
mulher... é realmente lamentavel, porque sdo pessoas que vém (...) elas ndo tem
grandes é... orientagoes, elas ndo tém conhecimento sobre a doenga e se véem de
uma hora pra outra num tratamento, numa freqiiéncia no hospital e... tomando
medicagoes que elas ndo tinham o menor conhecimento, a menor idéia...
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Outros estudos confirmam esta visdo de que, diante de situagdes extremas, a Aids
chega a ser considerada um "mal menor", uma vez que nem sempre ela se reveste de uma
concretude imediata através de sinais exteriores (Heilborn e Gouveia, 1999; Knauth, 1999).
Se, por um lado, isto pode ser considerado como uma estratégia de sobrevivéncia de
elementos da populacdo diante de um diagndstico de HIV/Aids, por outro, pode conduzir a
uma banaliza¢do dos reais efeitos da doenca a médio e longo prazo (Knauth, 1997; 1999).

Quanto a imagem estereotipada de vitima para a mulher que ¢ mae, dona de casa e
esposa fiel, infectada pelo marido, ela ndo foi corroborada® por nenhuma de nossas
entrevistadas HIV+. Contudo, o que nos chama a atengdo nao ¢ o fato de que estas
mulheres ndo "se vejam", a principio, como vitimas, mas por ser assim que o servigo as veé,
de uma forma geral. O que sugere a permanéncia, em algum grau, da dicotomia
mae/esposa/dona de casa X prostituta no imaginario coletivo de muitos profissionais. Além
disso, uma visdo que vitimiza as pacientes aponta para uma maior passividade destas nas

suas relagdes de género, com interferéncias significativas no tratamento.

quando ela é infectada por aquele homem que ela ficou a vida inteira se dedicando,
que ndo olhou pro lado, porque geralmente sdo esses os perfis, sdo donas de casa
ou entdo mesmo pessoas que trabalhavam, mas tipo assim, viviam em fun¢do da
familia... e quando é infectada pelo companheiro isso gera uma revolta muito
grande e ai entra também a negagao (...) tem uma dificuldade maior pra aderir a
terapia anti-retroviral.

Sdo mulheres extremamente submissas (...) aos seus homens e que quando sdo
contaminadas por eles (...) ndo esbogam uma reagdo esperada (...) ou se existe uma
reagdo de revolta inicial depois existe uma tolerancia muito grande (...) é dificil
tentar resolver isso ai, tentar... se negar a... tentar exigir o preservativo, ou exigir
uma separagdo... ou cobrar alguma coisa desse cara, entendeu?

""a gente vai fazendo o que é possivel..."

E que servigo é este, afinal? E um servigo especializado em doengas infecciosas e
parasitarias, formado predominantemente por profissionais mulheres nas diversas
especialidades que compdem a equipe. Boa parte dessas mulheres ocupa cargos de chefia

na assisténcia e no ensino académico da instituigdo. Embora a questdo do sexo dos
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profissionais ndo seja foco de nossa analise, ela ¢ indicativa de como estas profissionais se
posicionam diante das questdes de género na relacdo de suas pacientes com a Aids.

De acordo com D'Oliveira & Schraiber (1999), estas profissionais encontram-se
numa situacao de conflito, muitas vezes inconsciente, porque vivenciam no seu cotidiano
polos distintos e contraditorios de identidades, como mulheres e sujeitos também
reprodutores do poder médico, essencialmente masculino. Se, de um lado, estdo as
profissionais como portadoras de uma verdade cientifica e de outro, as pacientes, como
aquelas que buscam respostas para os seus problemas com quem "sabe", podemos dizer que
sdo mulheres em situagdes desiguais quanto ao conhecimento e poder que desfrutam nesta
relagdo, ao mesmo tempo em que sdao semelhantes nas praticas de género que
compartilham, enquanto maes, filhas, trabalhadoras, esposas e cuidadoras de alguém. Logo,
mesmo sendo, a principio, uma relagdo assimétrica no que se refere a este saber/poder
(Foucault, 1999), ela ndo necessariamente o ¢ quanto a competéncia ético-politica destas
mulheres sobre a sua fala e interagdo nos multiplos didlogos que estabelecem entre si.

No sentido de uma aproximacdo da populacdo que assistem, hd, por parte destas
profissionais, uma tentativa de promover maior autonomia as pacientes nas suas relacdes de
género por meio de informagdes a respeito da doenga, do corpo feminino e sua sexualidade,
de seus direitos legais e sociais. Contudo, esta tentativa, na pratica cotidiana, encontra
varios obstaculos, uma vez que nenhuma autonomia depende apenas de um conjunto de
informacdes.

Por esta razdo, freqiientemente, a autoridade técnica profissional se transforma em
autoridade moral, o que, se ndo impede, dificulta o exercicio de escolhas pelas pacientes. E
neste sentido que a maternidade se torna um dos principais campos de embate entre o
discurso médico e o desejo destas mulheres. Alguns profissionais entrevistados foram
enfaticos a0 mostrar o quanto esta ¢ uma questdo complexa para ambas as partes. Ao
mesmo tempo em que reconhecem como uma espécie de "mutilagdo" interditar a gestacdo
para mulheres HIV+, muitos deixam clara sua desaprovacao com aquelas que vao contra a
recomendacdo médica de ndo engravidar. Os sentimentos a respeito deste tema sdo
ambiguos até mesmo, ou talvez, principalmente, para as profissionais que sdo maes. Como
profissionais, elas voltam sua atencdo para a seguranca do bebé, para que ele ndo seja

infectado pela mae e apelam para o sentimento de maternidade dessa mulher como forma

* Devem ser levadas em conta as limitagdes da nossa casuistica, uma vez que entre as 10 mulheres HIV+
entrevistadas, apenas uma se enquadrava neste perfil de esposa infectada dentro de casa pelo marido.
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de garantir sua adesdo ao tratamento. Como mulheres ¢ maes, elas reconhecem a
importancia que pode ter para uma mulher a maternidade e a dificil situagdo em que essas
gestantes HIV+ se encontram.

De qualquer forma, prevalece no servigo, por parte de toda a equipe, um esforgo
cotidiano para remediar as dificuldades da instituicdo e das pacientes. Diante da
precariedade das condigdes socio-econdmicas destas mulheres, ha um consenso geral entre
os profissionais de que ¢ o tratamento que, num primeiro momento, deve ser adequado a

realidade de cada uma delas.

eu falo assim: "oh, se vocé conseguir no posto, tudo bem, mas se ndo tiver ndo tem
problema ndo". Porque se ndo vai gerar uma angustia na paciente, né, e ela... ela
vai ficar assim: "poxa eu preciso tanto desse remédio, e eu ndo tenho dinheiro pra
comprar". Entdo, como é uma virose que pode ser auto-limitada, pode ser que se
resolva sozinha, entdo eu deixo assim a coisa meio em aberto né (...) ndo adianta
vocé gerar ansiedade se ela ndo vai ter de onde tirar o dinheiro pra comprar o
remédio... né

Meédicos, psicologos, nutricionistas e assistentes sociais trabalham juntos nesta
tentativa de adequagdo. Por tras deste trabalho conjunto esta a tentativa de proporcionar um
atendimento mais integral as pacientes. Contudo, a integralidade na assisténcia aqui se
traduz pela disponibilidade de uma equipe multidisciplinar que possa atender as diversas
demandas da paciente. Por esta razdo, um dos principais problemas institucionais
enfrentados pelos profissionais ¢ a falta de acolhimento das pacientes HIV+ no servigo de
ginecologia, ao contrario do que ocorre com todas as outras especialidades, inclusive a

obstetricia.

agora eu acho que todos os setores tem alguém interessado em estudar Aids,
principalmente aluno mestrando, doutorando, é na oftalmo, eles tem um setor, o
unico setor que a gente ainda ndo conseguiu, que é justamente referente a sua
pesquisa, é a ginecologia, ta.

De acordo com Rohden (2001), enquanto uma ciéncia médica da mulher, a ginecologia
tem sua origem sobre uma logica que percebe o corpo feminino como propicio a
perturbacdes e desordens nas varias fases de seu ciclo vital, porém, sempre com um
enfoque no controle de sua capacidade reprodutiva. Atualmente, a ginecologia continua

sendo considerada na medicina a ciéncia da mulher, como reflete a fala da profissional
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entrevistada acima. Tudo que se refere a mulher ou a género é associado, ¢ considerado,
como assunto da ginecologia.

No contexto da instituicdo pesquisada, a mulher HIV+ tem um aparelho reprodutor
que ndo deve ser utilizado, mesmo permanecendo saudavel. Seu corpo €, entdo, tomado
como um corpo potencialmente patologico. A Aids ¢ tratada na mulher, mas a mulher com
Aids nao ¢ tratada enquanto mulher, apenas como mae, quando estd gravida. A satde
reprodutiva sem reproducdo, portanto, ndo € reconhecida. Simoes Barbosa (1999) chama a
atencdo para esta contradi¢do entre o papel reprodutivo da mulher e a prevengdo da doenga
nos servicos de satde, onde, mesmo estando em idade reprodutiva, a mulher HIV+ ¢
aconselhada a utilizar métodos contraceptivos.

Logo, o modelo de assisténcia "integral" adotado na institui¢do pesquisada difere do
modelo preconizado pelo PAISM, cujo objetivo € possibilitar que a mulher seja assistida
na, ¢ a favor da, sua satide. Além disso, o programa busca favorecer a mulher o exercicio
pleno e consciente de sua sexualidade e ndo s6 de sua funcdo reprodutiva. Contudo, ¢
importante ressaltar que, embora o PAISM nado tenha sido um tema de investiga¢do nas
entrevistas, houve, por parte de muitos profissionais, a tentativa de aproximar suas praticas
deste modelo, mesmo pelos que o desconheciam.

Por outro lado, a constante deficiéncia de recursos materiais ¢ humanos ¢é fonte de
estresse e frustracdo para estes profissionais que se véem impossibilitados de desenvolver
todo o seu potencial. Quanto mais dificil ¢ a adequagdo da assisténcia a precariedade do
servigo, mais dificil ¢ a adequacdo do tratamento a precariedade das condi¢des de vida das
pacientes. O empenho na busca por solucdes revela toda a criatividade, capacidade de
negociagao, disponibilidade e envolvimento pessoal destes profissionais.

Apesar dos varios relatos, por parte de alguns dos médicos entrevistados, de
estratégias para ndo se envolverem com as questdes "psicoldgicas" trazidas pelas pacientes,
estas questdes nao sdo ignoradas ou negligenciadas. Ainda que alguns destes profissionais
nao disponham dos recursos profissionais necessarios para lidar com questdes deste tipo, o
simples fato de reconhecerem que elas interagem com o tratamento para o HIV/Aids e,
portanto, fazem parte do mesmo, possibilita que se abra um espaco para que este servigo
seja também um lugar de escuta e acolhimento para estas pacientes.

E neste sentido que ¢ construida a imagem que as entrevistadas HIV+ tém do
servico de satde que as assiste. A confiang¢a na equipe ¢ um dos principais fatores que

garantem a adesdo destas mulheres ao tratamento. Esta confianca se baseia no
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reconhecimento da capacidade técnica e disponibilidade afetuosa dos profissionais,
ressaltadas como suas mais importantes qualidades. Para estas mulheres, saber que o
servigo ¢ um lugar de acolhimento e escuta para o seu sofrimento fisico e mental lhes da
uma certa seguranca, mesmo que ele ndo seja utilizado como tal. Para muitas das

entrevistadas, a institui¢do € o Unico lugar onde podem falar claramente sobre a doenga.

foi um modo d’eu desabafar porque em casa eu sou, sabe o que ¢ essa pilastra aqui,
que se vocé tirar isso aqui, isso aqui vai cair, entendeu? Entdo, é o meu problema,
eu ndo posso desmanchar, eu ndo podia me extravasar o que eu tava sentindo
dentro de casa... entendeu? Se eu desmoronar ia junto comigo todo mundo... eu
tinha que me manter, mas quando eu comecei a conversar, a falar, a botar pra fora,
ai (...) foi um momento que “ah!” (M10)

Ainda assim, a consulta médica ¢ reconhecida por todas as entrevistadas como um
momento para falar apenas da doenca e do tratamento nas suas questdes mais técnicas
como sintomas, exames, medica¢do, dentre outras. Da mesma forma, as questoes sociais e
econdmicas encontram seu espaco com a assistente social e as questdes emocionais sao
assunto apenas para a psicologa. Esta “separacdo do sofrimento” por areas, por um lado, ¢
reforcada pela propria organizagdo do servico, na qual o médico "identifica" o problema e,
se ndo for da sua drea, ele encaminha para outra especialidade. A intencdo ¢ de que as
pacientes sejam atendidas em todas as suas demandas, ou quantas forem possiveis dentro da
instituicao. Entretanto, estas mulheres ndo sdo vistas em sua integralidade, ja que sao
atendidas por diferentes especialistas de acordo com as "partes" de seu corpo que precisam
de assisténcia.

Por sua vez, estas mulheres também ndo estdo acostumadas a serem vistas e
assistidas de forma integral e acabam por reproduzir o modelo médico de assisténcia
quando olham para si mesmas, direcionando suas demandas internas para as diversas
especialidades da equipe. Nao ha, portanto, por parte de nenhuma das entrevistadas, a
expectativa de que o médico esteja disponivel para escutar e compreender os seus
problemas pessoais, ainda que aquele que apresente esta caracteristica seja qualificado por
elas como um profissional melhor. Tal visdo a respeito destes profissionais independe do
sexo, uma vez que ndo houve, em momento algum, por parte das entrevistadas, o
reconhecimento das profissionais como semelhantes, ou mais préximas, por serem

mulheres. Quando ha preferéncia por algum profissional, este se da pelo que for mais
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afetuoso, definido como aquele que explica melhor, estd mais disponivel, demonstra maior

interesse pelo caso e da mais atengdo ao que a paciente tem a dizer.

A Aids

Finalmente, no que se refere ao que profissionais e pacientes pensam sobre o
tratamento para a Aids em mulheres, ambos concordam que, de uma forma geral, diante de
um diagnostico de HIV/Aids, a principal preocupacao de uma mulher ¢ com os seus filhos,
se ela os tiver, ou com a possibilidade de ainda té-los um dia. A maternidade surge como
elemento fundamental da identidade feminina para as pacientes, para as profissionais e para
0 Unico profissional homem entrevistado.

Contudo, ndo ha consenso, entre os profissionais, quanto a esta preocupacio com 0s
filhos ser uma questdo de género que interfira a favor ou contra a adesdo ao tratamento.
Alguns consideram que a mulher adere menos ao tratamento, por ser a principal
responsavel pelo cuidado com os filhos e outros familiares, o que a faz colocar o seu
proprio cuidado em segundo plano. Outros, ao contrario, acreditam que esta preocupacio
pode ser a principal motivagdo para que elas se tratem, a fim de garantir que poderdo
continuar cuidando de seus filhos. E outros consideram as duas possibilidades, em
diferentes momentos, dependendo da paciente e das condigdes de classe e género em que

ela se encontra.

¢, essa até que veio aqui hoje, a Fulana, que tava aqui hoje, que ndo se trata porque
ndo tem quem olhe os filhos dela, ela é sozinha, ndo tem quem olhe os filhos né,
outra..., e outras que ja tem o marido que ddo um apoio melhor, entdo essas vao,
vdo seguindo, vdao contornando melhor as dificuldades.

De qualquer forma, a Aids ¢ percebida, tanto pelos profissionais quanto pelas
pacientes, como um marco na vida dessas mulheres e uma marca em seus corpos,
diferenciando-as ndo s6 das outras mulheres, mas também da mulher que eram antes de
contrair o virus. Para alguns profissionais, a questdo que mais chama a atencdo ¢ a da
sexualidade, ou do seu abandono, por grande parte das mulheres HIV+. Entretanto, esta
questdo surge com pouca relevancia para as mulheres HIV+ entrevistadas, diante da
dependéncia permanente e irreversivel de medicagdo. Os ARVs, em si, s30 ao mesmo

tempo o maior problema e a Unica solucdo para estas mulheres que véem o isolamento
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afetivo e/ou sexual, até certo ponto, como uma escolha, ao passo que tomar os ARVs ndo ¢
uma escolha.

Além disso, estar tomando remédios confirma constantemente a identidade de
"doente" — s6 toma remédio quem estd doente — mesmo quando elas se sentem bem
fisicamente. Embora todas, em algum momento, se reconhe¢am como "doentes" pelo
simples fato de serem portadoras do virus, esta ¢ uma imagem que lhes causa profundo
constrangimento social por se referir a uma "identidade deteriorada", segundo Sontag
(1989). Nao ¢, portanto, do lugar de doentes que estas mulheres buscam serem vistas
socialmente. Ao mesmo tempo, ¢ pela doenca que sdo reconhecidas, por este servigo, como

suas pacientes.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa buscou investigar, sob a 6tica das relacdes de género, como se
estruturam as relacdes entre um servigo publico de saude e suas usudrias HIV+. Para tanto,
partimos de alguns pressupostos fundamentais trazidos pelo Campo dos Estudos de Género.
O primeiro deles considera que a dimensdo sexual ¢ parte integrante do social (Kergoat,
1996). Isto significa dizer que as representacdes de género sdo um dos principais
constituintes da identidade de todo individuo por corresponderem, na praxis, a posi¢des
sociais com diferentes significados para homens e mulheres, nas relacdes que estabelecem
com o seu meio (De Lauretis, 1994).

Assim, supde-se que as representagoes trazidas pelas mulheres HIV+ para o ambito
do seu tratamento clinico sdo construidas a partir do lugar que ocupam na sociedade como
mulheres. Da mesma forma, o servico de saude utiliza suas proprias representacoes,
pautadas nas ideologias médicas e de género, para re-significar o que ¢ trazido pelas
pacientes. Mulheres e profissionais, portanto, agem, reagem € interagem entre si, numa
relacdo a principio assimétrica, quanto ao conhecimento e o poder por ele exercido.

O segundo pressuposto parte do conceito tedrico de que os individuos se utilizam de
estratégias de acomodacdo e resisténcia como resposta a situagdes contraditérias e
opressivas de existéncia (Anyon, 1990). Neste sentido, ha um permanente processo de
acomodacao e resisténcia a estereotipia de papéis sexuais, tanto na construcao da identidade
de género, de homens e mulheres, quanto na relacdo profissional/paciente diante do modelo
de assisténcia imposto pelos servigos de satde.

O terceiro pressuposto se refere ao conceito de transi¢do de género, segundo o qual
o aprofundamento da subordinagdo da reproducdo a producao, dentro e fora do ambito
familiar, determinou profundas transformagdes nos papéis e na construgdo das identidades
femininas. Representado ideologicamente pela imagem da mulher moderna como capaz de
dar conta de um maior numero de responsabilidades, através da dupla jornada de trabalho,
os efeitos da transicdo de género sao mais acentuados para as mulheres das camadas mais
pobres da classe trabalhadora. A feminizacdo da pobreza e a invisibilidade do trabalho
doméstico feminino se associam a este fenomeno para reforgar as desigualdades de classe e
género.

Assim, a partir destes trés pressupostos adaptamos nossa metodologia, pautada na
analise hermenéutica-dialética, para apreender na fala das mulheres HIV+ e dos

profissionais que as assistem, quando suas auto-representagdes de género interagem e
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estruturam as relagdes que estabelecem entre si, em torno do tratamento para a Aids.
Questiona-se igualmente quando e com que propdsito estes atores utilizam estratégias de
acomodacao e resisténcia. E como podem ser percebidos os efeitos da transicdo de género
sobre esta relacao.

A escolha por um enfoque relacional que busca ouvir ambas as partes envolvidas,
nos ofereceu um olhar mais amplo, sob o referencial de género, para os estudos sobre a
saude e os direitos reprodutivos das mulheres HIV+ assistidas nos servigos publicos de
saude. Dar voz aos profissionais, reprodutores do modelo médico hegemonico, nos
possibilitou uma maior apreensdo dos movimentos de transformacdo e intera¢do, das
contradigdes e condicionamentos historicos envolvidos nesta relacao.

Neste sentido, os principais resultados da pesquisa mostram que estes profissionais
ndo sdo reprodutores passivos do modelo assistencial adotado pelos programas de controle
da epidemia. Com o objetivo de adequar a assisténcia a precariedade de recursos, tanto da
instituicao quanto das pacientes, eles utilizam varias estratégias que vao das mais simples,
como coletar pessoalmente o material para exame, as mais complexas, como internar uma
paciente sO para conseguir o parecer de outra especialidade. No contexto das institui¢cdes
publicas de satde no Brasil, os profissionais entrevistados, assim como as mulheres HIV+,
antes resistem do que se acomodam as inimeras dificuldades enfrentadas cotidianamente.
Embora estas dificuldades sejam fonte constante de estresse e frustracao, prevalece, entre a
equipe, a busca por uma assisténcia o mais integral possivel para estas pacientes.

Tal postura dos profissionais possibilita mudancas efetivas nas suas praticas no
sentido de uma assisténcia mais humanizada. Entretanto, ¢ importante ressaltar que isto se
deve, em parte, ao fato de se tratar de uma instituicao nao sé de assisténcia, mas também de
ensino, onde o saber, a0 mesmo tempo em que ¢ reproduzido, ¢ transformado, numa relacao
sempre dialética com o meio social no qual se insere. E, em parte, por ela ter sido uma das
primeiras instituicdes a atender pacientes com HIV/Aids no Estado, tendo, portanto, um
histérico de militancia na assisténcia a esta populacao.

Contudo, permanece no imagindrio coletivo destes profissionais a figura da
mulher/mae/esposa como vitima, considerada como “subserviente”, por alguns
profissionais, nas suas relacdes de género dessas mulheres, com interferéncias no seu
tratamento. Por outro lado, a permanéncia desta visdo dicotomica parece revelar os proprios
conflitos e contradi¢des de género vividos tanto pelas profissionais mulheres, quanto pelo

unico profissional homem entrevistado. Em suas falas, estes profissionais evidenciam os
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efeitos, nas suas praticas assistenciais, da transicdo de género e da ideologia da mulher
moderna, mascarando o aprofundamento da exploragdo do trabalho feminino. Além da
imposicdo de esteredtipos de género que buscam ditar normas de comportamento a serem
seguidas por homens e mulheres tanto no processo saude/doenca, quanto na relagdo
profissional/paciente.

No que se refere as mulheres HIV+ entrevistadas, a maternidade configura-se como
elemento estruturante da identidade feminina. A funcdo reprodutiva faz da mulher um ser
mais completo do que o homem. Todas as entrevistadas sofrem em algum grau os efeitos da
transicdo de género, como a auséncia da figura masculina como provedor do lar e um
aprofundamento da desigualdade de classe através da exploracdo do seu trabalho e
estreitamento das chances de qualificacdo profissional. Ainda assim, prevalece, entre elas, a
imagem da mulher como guerreira, com posturas ativas dentro e fora da institui¢do de
saude. Como trabalhadoras, mesmo licenciadas, estas mulheres confirmam o seu lugar na
sociedade, enquanto produtoras. Como maes, sdao responsaveis pelo cuidado e,
freqiientemente, pelo Unico sustento de filhos e netos. Como pacientes, elas assumem
condutas ativas no seu tratamento buscando adequa-lo, da melhor forma possivel, ao seu
cotidiano, através da utilizagdo de multiplas estratégias. E, desta forma, também se tornam
agente ativos nas suas relagdes com os profissionais, estabelecendo limites para sua atuagao
e avaliando suas praticas de acordo com critérios como capacidade técnica e afetuosidade.

O PAISM, tomado como modelo de uma assisténcia integral a saide da mulher, nos
possibilitou uma reflexdo critica sobre o servigo pesquisado e seu papel na imposi¢ao de
valores e normas as mulheres HIV+. Ha neste servico grandes possibilidades de que se
consiga, de fato, uma assisténcia integral as mulheres HIV+, desde que haja o investimento
necessario para sanar as principais dificuldades de recursos encontradas pelos profissionais.
Logicamente que uma proposta de integralidade na assisténcia, como a do PAISM, esbarra
na escassez de recursos do proprio governo e numa reformulagdo do ensino médico.
Entretanto, ndo podemos deixar de ressaltar aqui o investimento pessoal dos profissionais
que se esforcam para otimizar os recursos disponiveis e refletir sobre sua pratica cotidiana.

Assim, esperamos, com a possibilidade deste outro olhar sobre profissionais e
mulheres HIV+ em interagdo, ter cumprido com nosso objetivo de contribuir para uma

pratica assistencial mais dialética e integral.
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ANEXO 1
APRESENTACAO DAS MULHERES HIV+

M1

Tem 28 anos, vive com o 3° marido (soronegativo para o HIV e deficiente visual) e com os
3 filhos, cada um de uma unido conjugal. Descobriu o HIV quando estava gravida de sua 2*
filha. Na época seu companheiro foi internado e faleceu com Aids. Embora avisada pelos
médicos sobre os riscos que corria M1 s6 soube o resultado de seu exame quando sua filha
estava com dois meses. Ainda assim, nenhum de seus filhos foi infectado pelo virus. A 3%
gestagcdo foi uma decisdo do casal porque seu atual marido ainda nao tinha filhos. Todos os

seus familiares sabem do seu diagndstico.

M2

Tem 23 e mora com seus dois filhos (3 e 5 anos). Aos 15 anos fugiu de casa para viver com
o namorado e largou os estudos. Queria provar para a mae que poderia ter uma familia
"completa" e dar para os filhos o pai que a mae ndo conseguiu lhe dar. Aos 17 anos
engravidou pela primeira vez. Na 2° gestagdo descobriu que tinha o HIV. Seu filho nasceu
no mesmo dia em que recebeu o diagnostico, prematuro e de parto normal. Seu marido
(Gnico parceiro sexual) € alcodlatra, usuario de drogas e também portador do virus. Depois
que soube do diagnostico M2 quis voltar a estudar, mas o marido ndo permitiu, passou,
entdo, por uma intensa crise conjugal, chegou a abandonar o tratamento com os ARVs e
saiu de casa com os filhos para viver proximo a mae e seus dois irmdos (mais novos). Entre

os seus familiares apenas sua mae, seu padrasto e uma tia sabem do seu diagnostico.

M3

Tem 43 anos e vive com seu segundo marido (soronegativo), com quem estd ha quase 19
anos. Tem 5 filhos do primeiro casamento e 5 netos. Quando deixou o 1° marido sua filha
cacula tinha menos de um ano de idade. Sua filha mais velha foi criada por sua mae e todos
os outros 4 filhos ficaram com o ex-marido. Descobriu que era portadora do HIV quando ja
estava separada de seu 1° marido, durante um tratamento para engravidar. Acredita ter sido
infectada numa relacao casual que teve fora de seu 1° casamento. Ninguém, além de seu 2°

marido, sabe do seu diagnostico.
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M4

Tem 45 anos e mora com seu unico filho (25 anos). Esté4 separada do pai de seu filho ha 21
anos. Soube que poderia ter sido infectada pelo HIV através da mie de um ex-namorado
que ja manifestava a doenca. Nesta época mantinha um relacionamento estdvel com outro
parceiro que também ja apresentava sintomas da doenca. Ambos 0s parceiros morreram em
decorréncia da Aids. Embora M4 tenha iniciado logo o acompanhamento (sem uso de
ARVs) na instituigdo pesquisada, ela manteve-se assintomdtica até bem pouco tempo.
Chegou a abandonar o tratamento até que surgiram as primeiras manifestagdes clinicas.

Tem bom suporte familiar, sua mae e irmas sabem do seu diagnoéstico.

M5

Tem 33 anos, mora com a filha de 4 anos, dois irmdos e o companheiro (soronegativo).
Soube que era portadora do HIV no mesmo dia em que descobriu que estava gravida.
Durante a gestagao seguiu todo o protocolo recomendado e sua filha nao foi infectada pelo
HIV. O pai de sua filha afastou-se quando foi informado de que poderia também ser
portador do virus. M5 acredita ter sido infectada por um ex-namorado, anterior ao pai de
sua filha. Apenas seu atual companheiro e os dois irmaos com quem mora sabem do seu

diagnostico.

M6

Tem 33 anos, mora com o marido (HIV+) e o filho de 7 anos. Nao sabe se foi infectada
pelo marido ou em decorréncia de um estupro que sofreu antes de conhecé-lo. O marido foi
o primeiro a apresentar sintomas da doenca. Quando M6 soube do diagnostico do marido e
de que também poderia estar infectada se negou a fazer o exame e buscar tratamento. Seu
filho, que na época tinha 9 meses, ndo foi infectado. Dois anos depois, M6 confirmou seu
diagnostico para o HIV e iniciou o tratamento com ARVs. Tem uma irma que sabe de seu

diagnostico e além dela apenas os familiares do marido que moram no mesmo terreno.

M7

Tem 48 anos e mora com seus 3 filhos e uma neta. Viuva ha mais de dez anos, seu marido
faleceu em decorréncia da Aids. Na época, ela e os filhos fizeram exames e todos os
resultados foram negativos para o HIV. Ha 4 anos teve uma toxoplasmose e foi

diagnosticado o HIV. M7 mantinha um relacionamento estavel ha 5 anos com um parceiro
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que também descobriu ser portador do virus. Ela acredita ter sido infectada pelo marido e
transmitido o virus para este parceiro, de quem logo se separou. Sua mae, irmas e filhos

sabem do seu diagnostico.

M8

Tem 35 anos, vive com o marido (soronegativo). Descobriu o diagndstico para HIV durante
a gestacdo. Embora tenha seguido o protocolo recomendado perdeu a neném logo apos o
parto (6bito sem definicdo diagnostica). Nao teve mais nenhuma gestacdo depois desta.
Acredita ter se infectado durante uma cirurgia para aborto feita ha alguns anos. Seu marido

¢ 0 unico que sabe do seu diagnostico.

M9

Tem 55 anos, tem 3 filhos ¢ mora com a filha cagula ¢ uma neta. Acredita ter sido infectada
por um companheiro bissexual com quem viveu por 5 anos depois de se separar do pai de
seus filhos. Este companheiro ja faleceu hd quase 8 anos. Entre os seus familiares, apenas

as duas filhas, sua irma e uma sobrinha sabem do seu diagnostico.

M10

Tem 33 anos, mora com 5 filhos e um neto. Descobriu o diagnostico para HIV quando tinha
25 anos. Na época, estava separada do marido e teve uma relacdo casual com outro
parceiro, com quem acredita ter se infectado. Dois anos depois voltou para o marido mas
nao revelou seu diagnostico. Embora insistisse no uso de preservativos, com a justificativa
de ndao querer engravidar, teve mais dois filhos. Em ambas as gestacdes, ela seguiu o
protocolo recomendado e nenhuma das criancas foi infectada. S6 quando a filha cagula
estava com dois anos foi que M10 revelou seu diagnostico para o marido. Ele também nao
foi infectado. Nesta mesma época, ela apresentou sintomas da doenca e, entdo, iniciou
tratamento na instituicdo pesquisada. Separou-se do marido ha 2 anos. Sua mae e filhos

também sabem do seu diagnostico.



ANEXO 2

Roteiro de Entrevista com as Mulheres HIV+

1. Perfil s6cio-econémico:

Idade ( ) Naturalidade: Escolaridade:
Condigao profissional: Condi¢do de moradia:
Renda familiar: Renda pessoal:

Q1 — com quem vocé mora? (Composi¢ao familiar : filhos, conjuge, etc)

2. Momento atual:

Q2 — a) Porque veio hoje aqui?

b) Como esta se sentindo hoje?

3. Historia da doenca:

> Diagnéstico e Repercussoes

Q3 —a) Como foi e quando vocé soube do diagnostico?
b) Sabe como pegou essa doenca?

¢) Quem sabe que vocé tem o virus?

d) O que isso modificou na sua vida?

> A trajetdria do tratamento/Suporte social

Q4 — Na época vocé recebeu alguma ajuda/apoio? De quem?

QS5 — a) Como foi que vocé comegou a se tratar aqui?
b) Quando foi isso?

4. Representacdes de género:

> em relagdo a vida cotidiana, a doenca e ao tratamento.
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Q6 — a) Bom, como vocé pode ver e de acordo com o que lemos no TCLE, essa pesquisa ¢

sobre mulheres com HIV/Aids. Por esta razdo, me interessa saber como é a vida das
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mulheres hoje em dia, entdo, eu queria que vocé me dissesse o que v acha da sua vida como

mulher?
b) O que tem de bom e o que tem de ruim em ser mulher?
¢) Se pudesse escolher seria H ou M ? Porque? (Aspectos positivos € negativos).

Q7 — a) Agora vamos falar um pouquinho do tratamento. Como ¢ que esta sendo para vocé

fazer este tratamento?

b) Quando vocé comegou com a medicagao?

¢) E como foi para vocé ter que tomar esses remédios? Teve alguma dificuldade?
d) E como resolveu isso?

e) E hoje como ¢ que ta isso?

Q8 — O que vocé gostaria de poder mudar no seu tratamento?

5. Relacido com o servico de saade:

» em relagdo a assisténcia pela institui¢do de uma forma geral e pela equipe de DIP em

particular:
Q9 - a) E quanto a assisténcia que ¢ dada aqui ‘as mulheres HIV+, o que vocé acha?
b) O que acha legal do atendimento aqui e o que gostaria que mudasse?

¢) Vocé se sente amparada pelo servigo? Vocé recebe apoio emocional da equipe, se vocé

estad meio triste as pessoas conversam com vocé?

Q10- O que vocé acha do trabalho de todos os profissionais de saude que ficam aqui neste

ambulatorio de DIP atendendo mulheres com HIV/Aids?
» emrelacdo a comunicagdo mulheres/servigo:
Q11 —a) Vocé entende tudo o que lhe dizem ?

b) Vocé acha que ¢ bem informada pela equipe a respeito da doenca e do tratamento? Acha

que recebe todas as informagdes que precisa?
¢) E vocé consegue perguntar sempre que tem alguma duvida?

d) Acha que eles entendem tudo o que vocé fala?
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Q12 — a) Voce se sente a vontade nas consultas para falar sobre os seus sentimentos e se

emocionar?

b) Isso costuma acontecer?

¢) Vocé fala nas consultas sobre a sua vida pessoal, seus problemas?
d) O que, por exemplo?

6. Futuro:

» perspectivas pessoais:

Q13 — Bom, agora vamos imaginar um pouco: se vocé€ pudesse, o que vocé€ gostaria de

mudar na sua vida?

Q14 — Vocé tem sonhos? Quais?
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ANEXO 3

Roteiro de Entrevista com os Profissionais

1. Caracterizacao pessoal:
Sexo: Idade: Formagao: Vinculo com a institui¢ao:
2. Trajetoria profissional:
Q1 — a) Qual foi o seu caminho de escolha para esta especialidade/profissao?

b) O seu interesse por esta especialidade/profissao teve como especificidade trabalhar com

pacientes soropositivos?

Q2 - Como foi sua trajetoria profissional até esta institui¢do? Ha quanto tempo estd aqui?
3. Representacdes de género:

» em relacdo a vida cotidiana:

Q3 - a) Bom, essa entrevista como vocé pdde ver no TCLE, estd muito voltada para a
questdao da mulher. Eu vou estar analisando essa questdo das mulheres HIV+ com esse
olhar do que ¢ ser mulher hoje na nossa sociedade, entdo, nesse sentido eu gostaria de
comecar esta entrevista perguntando como vocé percebe a situacdo de homens e mulheres

na sociedade atual? (atributos sociais de H e M , investigar pontos + ¢ - ).

b) Vocé acha que estd dando para as mulheres conciliarem a vida doméstica, familiar com a
vida profissional? Como ¢ que vocé vé hoje a M que trabalha fora e que ndo estd tdo

disponivel para cuidar dos filhos?
¢) Diante de tudo isso, como vocé se sente como homem/mulher nessa sociedade?
> em relacdo a Aids:

Q4 — a) Neste sentido como vocé vé as mulheres que vocé atende? Ou seja, como vocé

percebe a realidade cotidiana dessas mulheres?
b) Como vocé vé a questdo do HIV na vida dessas mulheres que sdo atendidas aqui?

¢) Na sua opinido qual o impacto que a Aids tem na vida delas?
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Q5 - a) No atendimento a essas mulheres que tipo de questdes vocé identifica que elas
trazem especificamente pelo fato de serem mulheres? Questdes que talvez se fosse um

homem nao traria para a consulta.

b) Como vocé se sente diante dessas questdes? Isto te toca de alguma forma? Como lida

com isso?

Q6 — a) Quais os principais problemas ou dificuldades que, para vocé, interferem na

assisténcia a mulheres HIV+?

b) Como vocé lida com isso? Que mecanismos voce€ utiliza para lidar com essas situagdes?
> em relacdo a profissao:

Q7 — a) Diante de quais questdes vocé se sente impotente? Por qué ?

b) Como lida com esta situacao?

c) Ja teve algum caso de uma mulher HIV+ que vocé preferiu ndo atender porque te

incomodou de alguma forma?
4. Relacao com o servico de saude:

Q8 — a) Agora vamos falar um pouco do servigo de saude como um todo. Como vocé vé a

assisténcia em termos de estrutura do servigo?
b) Qué interferéncias isso traz para o seu trabalho e como vocé lida com isso?

Q9 — O que vocé acha que poderia ser modificado? O que vocé gostaria de mudar na

assisténcia se vocé€ pudesse?
5. Aprendizado profissional e pessoal:

Q10 — Bom, diante de tudo isso que vocé colocou, qué méritos vocé acha que t€m essas

mulheres HIV+ que sdo atendidas aqui, apesar de todas as suas dificuldades?

Q11 - Qual o caso ou situagdo mais dificil que ja enfrentou no que se refere a essas

mulheres? E por qué foi o mais dificil ?
Q12 - Que limites profissionais e pessoais vocé identifica na sua pratica ?

Q13 — Vocé reformulou algumas concepgdes apos a experiéncia com este trabalho? Quais?
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ANEXO 4

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para as Mulheres HIV+

Vocé estd sendo convidada a participar da pesquisa Mulheres, Aids e o Servico de
Saude: Interfaces, através de uma entrevista. Vamos conversar, por mais ou menos uma
hora, sobre a Aids, seu tratamento, sua vida depois que soube que tinha esta doenga, como ¢
ser mulher e ter Aids e a sua relagdo com a equipe de profissionais que a atendem neste
hospital.

Vocé ndo ¢ obrigada a aceitar este convite e pode desistir a qualquer momento,
mesmo que a entrevista ja tenha sido comecada ou depois de terminada. Caso vocé ndo
queira participar nao tera, por causa disso nenhum tipo de problema comigo, com os
profissionais que a atendem ou com o hospital. E de forma alguma isto sera anotado no seu
prontudrio ou comentado com qualquer outro profissional desta instituicao.

Para que eu possa anotar tudo o que vocé quiser me falar precisarei gravar esta
entrevista em fita cassete. Mas estas informagdes serdo confidenciais € nem o seu nome
nem o deste hospital serdo revelados no meu trabalho. Isto quer dizer que o que vocé tem
para me falar ¢ importante para que eu possa estudar e conhecer mais sobre a vida das
mulheres com Aids, mas ninguém sabera que foi vocé quem me disse isso. Por esta razao
quando eu terminar o meu trabalho esta fita serd queimada.

Se vocé ndo se sentir bem depois de falar sobre estas questdes ou quiser conversar
mais sobre isso outras vezes poderei encaminha-la para um atendimento com uma
psicologa. Mas lembre-se que vocé ¢ livre para desistir de participar desta pesquisa a hora
que quiser.

Vocé receberd uma copia deste termo onde consta o meu telefone e endereco. Pode
fazer qualquer pergunta sobre algo que ndo tenha entendido agora ou a qualquer momento.

Janaina Marques de Aguiar
Escola Nacional de Satide Publica. / Leopoldo Bulhoes, 1480, 9° andar, Manguinhos, RJ —
Tel.: 96867569

Eu, , entendi as

informacdes que me foram ditas acima e aceito participar esta pesquisa com esta entrevista.

Rio de Janeiro, de de 2003
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ANEXO 5

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para Profissionais de Satide

Vocé estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa Mulheres, Aids e o Servigo de
Saude: Interfaces, através de uma entrevista onde serdo discutidos alguns temas
relacionados a epidemia de Aids e as mulheres, a relacdo das mulheres HIV+ com o servigo
de satde, no que se refere ao tratamento e como vocé se vé na assisténcia a estas mulheres,
enquanto um profissional de satde .

Vocé foi selecionado por preencher os critérios necessarios para a realizacdo da
entrevista e objetivos da pesquisa. Contudo, sua participagdo nao ¢ obrigatoria e a qualquer
momento vocé€ pode desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa nao lhe
trara nenhum prejuizo em sua relacdo com a institui¢do ou com o pesquisador.

Para melhor coleta dos dados esta entrevista serd gravada em fita cassete e apds o
término da pesquisa serd devidamente inutilizada, garantindo o seu anonimato. As
informagdes obtidas através dessa pesquisa serdo confidenciais e asseguramos o sigilo
sobre sua participagdo. Os dados divulgados ndo possibilitardo a sua identificagdo nem a da
instituicao.

A sua participacdo nao envolvera riscos fisicos, econdomicos ou sociais, € quanto aos
possiveis riscos emocionais que possam lhe trazer falar sobre esses temas, garantimos a sua
devida orientacdo e encaminhamento. Lembrando-lhe que a qualquer momento vocé ¢ livre
para suspender a sua participagao caso assim o decida.

Os beneficios que sua participagdo podera trazer referem-se a possibilidade de um
aprofundamento no tema da pesquisa e de um conhecimento particular com o objetivo de
trazer acréscimos a qualidade da assisténcia oferecida por esta instituicao.

Vocé receberd uma copia deste termo onde consta o telefone e endereco do
pesquisador, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo agora ou a
qualquer momento.

Janaina Marques de Aguiar

Escola Nacional de Satide Publica. / Leopoldo Bulhoes, 1480, 9° andar, Manguinhos, RJ - Tel.:
96867569

Eu, , entendi as

informacdes que me foram ditas acima e aceito participar desta pesquisa com esta

entrevista.

Rio de Janeiro, de de 2003.
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