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RESUMO

FERREIRA, R. C. M.; FIGUEIREDO, M. A. C. Atividade profissional e suporte ao
enfrentamento do HIV/aids. Um estudo com mulheres junto ao Grupo Humanitario de
Incentivo a Vida de Ribeirdo Preto, estado de Sdo Paulo. 2008. Dissertacdo (Mestrado).
Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo.

A epidemia de aids é um problema de salde publica no Brasil e, embora até a atualidade hgja
muito mais casos notificados em individuos do sexo masculino, o crescimento da epidemia é,
como em outros paises, maior entre mulheres do que homens. O fato da aids figurar entre as
principais causas de mortalidade em mulheres em idade fértil, demonstra a magnitude com
gue essa infeccdo tem atingido a populagdo feminina. A aids em mulheres, no estado de Séo
Paulo, teve inicio entre parceiras de homens bissexuais ou hemofilicos, e em mulheres
transfundidas com sangue contaminado por HIV. No final da década de 80, o uso de drogas
injetaveis foi a forma prevalente de contaminacdo. Desde entdo, a relacdo heterossexual
passou a ser 0 evento de risco mais importante entre as mulheres. As terapias anti-retrovirais,
a adesdo ao tratamento, o fortalecimento do suporte social e a concepcdo e consolidacdo dos
projetos de suporte psicossocial, passaram a auxiliar o enfrentamento do HIV/aids pelos
portadores. Esta pesguisa teve como objetivo compreender o papel do trabalho no
enfrentamento da doenca entre as mulheres que vivem com HIV/aids. Foram realizadas
entrevistas semi-estruturadas com 10 mulheres portadoras do HIV, filiadas ao Grupo
Humanitario de Incentivo a Vida, GHIV, de Ribeir@o Preto. Tais entrevistas foram feitas em
duas etapas, envolvendo: a) levantamento de informacdes para a caracterizacdo demografica
das participantes; b) informacbes sobre “ser mulher e viver com HIV/ads' e “a
soropositividade e a atividade profissional”. A amostra foi caracterizada por mulheres com
idade acima de 40 anos e tempo de soropositividade entre 5 e 10 anos. O ndmero de
participantes foi definido com base em processos de saturagdo, considerando os temas
propostos para andlise. Tais levantamentos foram realizados com base em procedimentos de
evocacdo/ enunciacdo/ verificagdo, visando eliminar a inducéo ou interferéncia em respostas.
Andlises de contelidos da transcricdo na integra das entrevistas, permitiram identificar
algumas categorias tematicas, sobre 0 tema estudado. Os resultados obtidos indicaram como
estratégias de enfretamento ao convivio do HIV/aids, aimportancia do processo de aceitacdo
do diagndstico, a apropriacéo do tratamento, o auto-cuidado, o suporte nas relaces sociais, 0
vinculo com e equipe de salde, a religiosidade e o trabalho. Este, por sua vez, traz para a
mulher algumas dificuldades de conciliar o trabalho com suas condicdes de salde. Tais
resultados indicam a necessidade de encontrar alternativas para conciliar a organizacéo do
trabalho com o tratamento, a administracdo de medicamentos e os efeitos colaterais, visando a
manutencdo da rotina profissional. O trabalho é visto como um lugar de acolhimento e
suporte, mas também um ambiente hostil, onde o preconceito ainda € visivel. A necessidade
de implantacdo de programas nas instituigdes, visando minimizar a estigmatizacdo e a
discriminacdo, é vista como uma alternativa para a manutencdo da qualidade no convivio
social, e conseqlentemente favorece uma participagdo ativa dessas pessoas no contexto
profissional.

Palavras-chave: Trabaho, vulnerabilidade feminina, HIV/aids, enfrentamento.



ABSTRACT

FERREIRA, R. C. M.; FIGUEIREDO, M. A. C. Professional activity and support to
coping with HIV/AIDS. One study with women in the Grupo Humanitario de I ncentivo
a Vida of Ribeir&o Preto, Sdo Paulo state. 2008. Thesis (Masters). Faculdade de Filosofia,
Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto da Universidade de Séo Paulo.

The AIDS epidemicsis a public health issue in Brazil and despite the fact that today there are
more reported cases in men, as it occurs in other countries, the epidemics grows more among
women than among men. The fact that AIDS is among the main causes of death in women at
a reproductive age figures the magnitude with which this infection has affected the female
population. AIDS among women, in the state of Sao Paulo, began among women partners of
bisexual or hemophiliac men, and in women who received transfusion with HIV-infected
blood. At the end of the 1980's, the use of injectable drugs was the main form of transmission.
Since then, heterosexual relationships became the most expressive risk event among women.
Antiretroviral therapies, compliance to treatment, strengthening the social support, and
creating and implementing psycho social support came to help patients to cope with
HIV/AIDS. The purpose of this study was to understand the role that the work of coping with
the disease has among women living with HIV/AIDS. Semi-structured interviews were
carried out with ten HIV-positive women, members of the Grupo Humanitario de Incentivo a
Vida, GHIV, in Ribeirdo Preto. Those interviews were performed in two stages, which
involved: a) surveying the information needed for the demographic charactization of the
participants, and b) information about “being a woman and living with HIV/AIDS’ and
“seropositivity and the professional activity”. The sample was characterized by women with
age above 40 years and seropositivity time between 5 and 10 years. The number of
participants was determined based on saturation processes, considering the themes proposed
for the anaysis. Those surveys were performed based on procedures of evocation /
enunciation / verification, with aview to eliminate inducing or interfering on the answers. The
content analyses of the whole interview transcriptions permitted to identify some thematic
categories about the studied theme. The obtained results pointed as HIV/AIDS coping
strategies the importance of the process of accepting the diagnosis, adjusting the treatment,
self-care, the support in socia relationships, the attachment with the health team, religiosity,
and work. The latter, on the other in hand, poses some difficulties for women in terms of
conciliating work with their health conditions. These results show there is a need to find
alternatives to conciliate the organization of work and the treatment, the administration of
drugs and the side effects, with a view to maintaining their professional routine. Work is seen
as a place of welcoming and support, but it is also a hostile place, where prejudice is still
evident. The need to implement programs at the ingtitute, with the aim to minimize stigma and
prejudice is seen as an alternative to maintain quality social living and, thus, favor an active
participation of these people in the professional context.

Keywords: Work, female vulnerability, HIV/AIDS, coping.
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1- INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida— aids, como se denomina atualmente no
Brasil, teve seus primeiros casos descritos nos Estados Unidos da América em 1981 e, ainda
que naquele momento n&o se conhecesse sua causa, a nota editorial que acompanhava a
publicagdo sugeria "uma disfungdo da imunidade celular relacionada a uma exposi¢éo
comum" e "uma patologia adquirida por contato sexual". Na primeira metade da década de
80, o virus da imunodeficiéncia humana (HIV) foi isolado, e entdo relacionado a aids
(SANTOS et al., 2002).

No Brasil, de 1980 a junho de 2007, foram notificados cerca de 474 mil casos da
doenca (BRASIL, 2007), e estima-se que atualmente 593 mil pessoas vivam com HIV ou aids
no pais'.

A epidemiainiciou de forma semelhante, na maioria das regides brasileiras, sobretudo
na populacdo masculina de homens que fazem sexo com homens (HSH). Na segunda metade
da década de 80, a transfusdo de sangue e hemoderivados também somou, como categoria de
exposicdo em inumeros casos notificados em todo o pais (PONTES; NETTO, 1992), caindo
drasticamente ap0s as medidas implantadas em funcdo da legislacdo de controle do sangue e
hemoderivados no que diz respeito a infeccdo pelo HIV, ingtituida no Brasil em 1988
(BRASIL, 2001). O uso de drogas injetaveis, entretanto, adquiriu particular relevancia
enquanto categoria de exposi¢éo ao HIV nas regides centro-oeste, sul e sudeste (SANTOS et
al., 2002), sendo muito importante nesta Ultima regido, especialmente no Estado de Séo Paulo,
surgindo como um fator de diferenciacéo nos padrdes de transmissao do HIV no pais.

Embora inicialmente vinculado aos HSH, particularmente nos paises industrializados e

na América Latina, o HIV se disseminou rapidamente entre os diversos segmentos da

! Informagao disponivel no site: www.aids.gov.br, acesso em 17 de marco de 2008




14

sociedade, alcancando paulatinamente mulheres, criancas e homens com prética
heterossexual .

A epidemia de aids € hoje um grande problema de salde publica no Brasil e, embora
até a “atualidade hagja muito mais casos notificados em individuos do sexo masculino, a
velocidade de crescimento da epidemia €, como em outros paises, muito maior entre as
mulheres do gque entre os homens’ (SANTOS et al., 2002).

Observa-se, desde o surgimento da aids na década de 1980, fenbémenos de
“heterossexualizagdo, feminizacdo, interiorizagdo e pauperizacdo da epidemia, demonstrando
gue a infeccdo ndo estd mais restrita ao que se considerava grupo de risco (homossexuais,
usuérios de drogas injetéveis e profissionais do sexo, por exemplo), atingindo a populacédo de
formageral” (CARVALHO, et al, 2007).

O aumento da transmissdo por contato heterossexual resulta em crescimento de casos
em mulheres, assim, a feminizagdo € apontada como 0 mais importante fendbmeno referente a
epidemia que estd acontecendo no Brasil (BRITO; CASTILHO; SZWARCWALD, 2000).

A feminizacdo é visivel na sociedade. O fato da aids figurar entre as principais causas
de mortalidade nas mulheres em idade fértil demonstra a magnitude com que a aids tem
atingido a populagéo feminina (SANTOS et a, 2002).

A aids em mulheres no estado de S8 Paulo, comegou entre parceiras de homens
bissexuais e homens transfundidos, e em mulheres que tinham recebido transfusdo sanguinea.
De 1987 a 1991, o uso de drogas injetaveis foi a principal forma de contaminacdo apontada
entre as mulheres. Desde entdo, a relacdo heterossexual voltou a ser a situagdo de risco mais
importante para essa parcela da populagdo. (SANTOS, 1998)

A aids aparece em todas as camadas sociais, sendo que ao longo dos anos tem havido
um aumento do nimero de casos entre pacientes com baixa escolaridade e ocupacfes menos

qualificadas. Ha uma tendéncia ao acometimento de infec¢Bes em individuos com menor grau
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de instrucdo, que por suavez, mostra-se um indicativo da propagacdo da epidemia em direcdo
aos segmentos mais desfavorecidos da sociedade, descrito como pauperizagcédo (BASTOS;
SWARCWALD, 2000).

O trabalho de Santos et a (2002, p 303), afirma que a pauperizacéo da epidemia é “um
fato que se observa claramente na epidemia masculina, mas ndo na feminina. A epidemia de
aids entre as mulheres est4 pauperizada desde seu inicio”, pois desde os primeiros anos, a
maioria dos casos femininos esta entre aquelas com nivel de escolaridade menor ou igua ao
ensino fundamental .

Fatores adversos nas areas mais pobres no que diz respeito a prevencéo de doengas,
como: falta de infra-estrutura, baixa oferta de servicos e oportunidades de emprego ou, até
mesmo, a possibilidade restrita de atendimentos as demandas, face as restri¢oes das politicas
publicas e de orcamento. Essas adversidades estéo associadas, com freqliéncia, a um conjunto
de problemas e agravos como 0 consumo de acool e drogas, violéncia, alta prevaléncia de
infeccbes sexualmente transmissiveis. Todos estes elementos indicam o aumento da
vulnerabilidade ainfeccéo pelo HIV (PARKER; CAMARGO, 2000).

Dessa forma, estratos mais pobres, tornam-se mais vulneraveis a difusdo de doencas e
infecgdes, por razdes tanto socais quanto bioldgicas. Esses segmentos se deparam com
barreiras estruturais, quanto a possibilidade de implementar e manter mudancas que
minimizam os riscos de se infectar (BASTOS;, SWARCWALD, 2000). Estas barreiras séo
inimeras e podemos incluir: indisponibilidade de recursos essenciais a prevencéo
(preservativos, seringas estéreis) devido a barreiras culturais, dificuldade de acesso a servigos
de prevencdo e tratamento, menor nivel de escolaridade e menor dominio da linguagem
escrita, que cria obstécul os ao acesso de informagdes atualizadas, dificuldades na manutencao
de comportamentos preventivos ao longo do tempo, pela pressdo permanente e ameagas Como

0 desemprego, os problemas de moradia ou afome.



16

O conceito de vulnerabilidade vem, efetivamente, abrindo novas e promissoras
perspectivas para 0 conhecimento e intervencdo sobre a aids, especialmente no que diz
respeito a0 aspecto da prevencdo. Segundo Ayres, Franga, Calazans (1998, p.02),
vulnerabilidade ao HIV/aids, pode ser definida como:

[...] o esforco de producdo e difusdo do conhecimento, debate e acdo
sobre os diferentes graus e naturezas da suscetibilidade de individuos
e coletividades a infeccdo, adoecimento ou morte pelo HIV, segundo a
particularidade de sua situagdo quanto ao conjunto integrado dos
aspectos sociais (ou contextuais), programaticos (ou institucionais) e
individuais (ou comportamentais) que os pdem em relagdo com o
problema e com os recursos para 0 seu enfrentamento.

A vulnerabilidade surge para avaliar objetiva, ética e politicamente as condicdes de
vida que tornam cada um de nés expostos ao problema e as aternativas reais de protecao.

Em sintese, parte-se do pressuposto de que todas as pessoas sao vulneraveis ainfeccdo
ao HIV. A vulnerabilidade é maior ou menor, dependendo do ambiente, dos valores pessoais,
dos niveis de exclusdo social, cultura e econdmica. Acrescenta-se que, diante da
soropositividade, a vulnerabilidade ao adoecimento esta associada a qualidade de vida, aos
servicos publicos oferecidos e a sociedade civil organizada. (BASTOS;, SWARCWALD,
2000).

A vulnerabilidade permite reconstruir a percepcéo sobre o HIV/aids, no sentido que
ndo visa distinguir a probabilidade de um individuo qualquer se expor a aids, mas busca
fornecer elementos para avaliar objetivamente as diferentes chances que cada individuo ou
grupo populacional particular tem de se contaminar. E importante considerar o conjunto
formado por caracteristicas individuais e sociais do cotidiano, julgadas relevantes para a
maior ou menor chance de protecdo diante do problema. Assim, a vulnerabilidade nos permite

“agir localmente, pensar globalmente’, produzindo categorias universais para a delimitacéo

dos problemas a serem enfrentados com a epidemia da aids. Essa combinacdo de critérios
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universais e particularidades (regionais) de conteidos tornam-se um instrumento fundamental
para repensar as propostas e atuacdo da salde publica (AYRES; FRANCA; CALAZANS,
1998).

Considerando o perfil dos casos notificados de aids no estado de S&o Paulo , podemos
destacar alguns aspectos gque indicam maior vulnerabilidade das mulheres. o fato de elas
terem menor escolaridade, entendido como condi¢do sdcio-econdmica menos privilegiada,
uma maior proporcdo de mulheres que apresentam como categoria de exposi¢aéo para o HIV
parceiros com multiplas parceiras sexuais, reiterando o fato de que ndo podemos subestimar a
forte associacdo das relagdes de género nas sociedades. (SANTOS et a, 2002).

Refor¢cando o quadro de vulnerabilidades das mulheres a infecgdo pelo HIV, outro
aspecto importante é identificado pelas formas desiguais nainser¢do de homens e mulheres no
mercado de trabalho. A proporcdo de mulheres em trabalhos domésticos e ocupagles néo
remuneradas é mais significativa do que entre os homens. As mulheres também sdo maioria
nos trabalhos em tempo parcial ou sazonais (SANTOS, 1998).

Tendo atingido particularmente a populacdo de adultos jovens em todo o mundo, a
aids foi responsavel por milhares de mortes prematuras no final dos anos 80 a meados dos 90,
levando a uma diminuicdo significativa da esperanca de vida em varias localidades e
aparecendo como a principal causa de mortalidade para a populagdo entre 15 e 49 anos em
inimeros paises, inclusive no Brasil (SANTOS et a, 2002).

De acordo com dados do Ministério da Saide (2008),

0 pais acumulou cerca de 183 mil Obitos devido a aids até
dezembro de 2005, sendo as taxas de mortalidade crescentes até
meados da década de 90, estabilizando em cerca de 11 mil Obitos
anuais desde 1998. Apds a introducdo da politica de acesso universal
ao tratamento anti-retrovira (ARV), que combina drogas com
diferentes formas de acdo (HAART), observou-se uma importante
gueda na mortalidade. A partir do ano 2000, essa taxa se estabilizou

em cerca de 6,4 6bitos por 100 mil habitantes, sendo esta estabilizacdo
mais evidente em S&o Paulo e no Distrito Federal.
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No entanto, no Brasil, a aids ainda € uma das principais causas de mortalidade em
adultos jovens. Apesar das condigdes socioecondmicas pouco privilegiadas da maioria da
populacéo, a mortalidade vem apresentando uma queda acentuada a partir de 1996, sendo o
uso de anti-retrovirais um dos principais fatores associados a esta diminuicdo, aém da
descentralizacdo do atendimento, que possibilita um diagndstico mais precoce e a intervencao
adequada sobre as infeccdes oportunistas (SANTOS et a, 2002).

Importante ressaltar que o Brasil € um dos primeiros paises a adotar politicas de salde
significativas para a melhoria do atendimento dos portadores do HIV/aids. Entre essas
politicas, destaca-se 0 acesso universal e gratuito da populagdo aos medicamentos usados no
tratamento de aids. (MINISTERIO DA SAUDE, 2008)

A terapia anti-retrovirad (ARV) e a profilaxia para doencas oportunistas, vém
determinando mudancas na clinica e na epidemiologia dainfeccdo pelo HIV/aids. A utilizacdo
da ARV tem aumentado substancialmente o intervalo de tempo entre a infeccéo pelo HIV e o
aparecimento da sindrome clinica (aids). As terapias tém alterado a natureza e a freqliéncia
das doencas oportunistas e aumentado substancialmente a sobrevida das pessoas com aids
(BASTOS; SWARCWALD, 2000).

E fundamental observar os diversos aspectos capazes de influenciar a qualidade e o tempo
de vida dos individuos com HIV/aids. O acompanhamento médico adequado dos portadores de
HIV, o traamento de determinadas infecgbes oportunistas, a compreensdo dos fatores
congtitucionais e 0 acompanhamento psicoldgico dos pacientes (SANTOS et d, 2002), sfo todos
aspectos fundamentais a serem considerados, sem o0s quais, a administracdo pura e smples da
terapéutica anti-retroviral ndo serd suficiente para mudar o prognostico dainfeccéo pelo HIV.

Como complemento fundamental a terapia ARV, é necessario existir o trabalho de
fortalecimento emocional do portador, como condicdo sine qua non para a melhoria da

condicdo de vida e para perspectiva de sobrevida (MOREIRA, 1998) Atualmente, ha o
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estimulo para a formagdo de grupos de portadores para a gjuda muatua e troca de informagoes.
Esses grupos tém como objetivo proporcionar o convivio social, melhorando a auto-estima, e
também aumentar as chances de adesdo ao tratamento.

Os avancos no diagnostico e no tratamento vém tornando essa infeccdo cada vez mais
semelhante as doencas definidas como crénicas, assm, o carder de cronicidade da aids prevé a
importancia do seguimento dos pacientes a longo prazo (SIEGEL; LEKAS, 2002; SEIDL;
ZANNON; TROCCOLI, 2005), pois esses avangos geram um impacto consideravel na vida dos
portadores, na medida em que diminuem o temor sobre a iminéncia da morte, possibilitando a
permanéncia de relagdes sociais, afetivas, detrabalho e de lazer (CARVALHO et d, 2007).

Estudos recentes com pessoas gque vivem com HIV/aids comecam a se deslocar para a
“identificacdo dos fatores que propiciam o crescimento psicol 6gico, o gustamento a condi¢ao
de enfermidade crénica, o enfrentamento diante da disponibilidade de tratamento e a
qualidade de vida” (SEIDL, 2005).

De maneira geral, as pesquisas visam a identificagdo dos aspectos psicoldgicos e as
interfaces com a salide fisica a partir da avaliagdo das estratégias de enfrentamento da
infeccdo (CARVALHO et a, 2007). Diversos estudos que trabalham com a questdo do
enfrentamento, definem como sendo a utilizagcdo de “esforgos cognitivos e comportamentais
voltados para 0 mangjo das exigéncias ou demandas internas ou externas, que sdo avaliadas
como sobrecarga aos recursos pessoais’ (FARIA; SEIDL, 2006; CARVALHO et a, 2007,
PANZINI; BANDEIRA, 2007).

O diagnéstico do HIV apresenta implicacbes médicas, psicolégicas e sociais
significativas, impondo esforcos adaptativos as pessoas soropositivas. No periodo de
descoberta do diagndstico, ha ocorréncia de sintomas de depressdo, como choro e tristeza
profunda e o medo da morte, principa mente devido aos altos indices de mortalidade no inicio

da epidemia e ainda associado ao HIV/aids (LOPES; FRAGA, 1998).
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O trabalho de Carvalho et a (2007), mostra que algumas pessoas negam seu proprio
resultado, duvidam da seriedade do teste diagndstico, ou tém dificuldade de tomar para s a
responsabilidade da infeccdo. Esse aspecto prejudica 0 acompanhamento inicial da doenca,
pois as pessoas dei xam de buscar auxilio para cuidar da sua salde fisica e emocional.

O periodo de aceitacdo do diagndstico, apresenta-se como uma fase importante para os
portadores, que comegam a procurar as diversas formas de enfrentamento. Pode-se observar
nesse periodo, a busca por informagdes sobre a doenca, o que aumenta a responsabilizacéo
com a prépria saide (ANDRADE; VAITSMAN, 2002), e assim, modificam a forma de
pensar e enfrentar avida, atuando de maneira ativa e realizando novas atividades.

Ainda sem cura, a aids, ja tem tratamento e possibilidades efetivas de controle. As
terapias ARV, a adesdo ao tratamento, o fortalecimento do suporte social e a concretizagéo
dos projetos de vida, como a manutencdo do trabalho, sdo alguns topicos relevantes diante da
perspectiva de melhoria das condic¢des de salde e de vida, auxiliando no enfrentamento das
dificuldades das pessoas que vivem com HIV (SEIDL, 2005).

Existem varias propostas de intervencéo psicolégica visando o fortalecimento da rede
de suporte social. A convivéncia entre pessoas favorece comportamentos de monitoramento
da salde, aumenta a vontade de viver e a auto-estima do paciente, contribuindo para 0 sucesso
do tratamento (ANDRADE; VAITSMAN, 2002).

A familiae aconvivéncia social constituem em expressivos fatores de protecdo para as
pessoas que necessitam enfrentar a infecgdo, sdo possivels fonte de apoio emociona que a
pessoa pode acessar nas situagdes de adversidade (CARVALHO et a, 2007).

O estudo realizado por Serovich, Kimberly e Mosack (apud CARVALHO et al, 2007,
p. 2028), confirma aimportancia do suporte social, mulheres que “ afirmaram receber apoio de

suas familias apresentaram menores indices de estresse e sentimento de solidao”.
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O relacionamento com os amigos ou familiares € téo valorizado pelos soropositivos,
que podem acontecer situacdes em que, ora escondem o proprio diagnostico para que néo
sofram com o possivel afastamento deles, ora tomam a iniciativa do auto-isolamento, também
pela mesma razdo, uma vez que os amigos ou familiares podem ndo compreender tal situagcéo
(LOPES; FRAGA, 1998).

Estratégia importante do processo de enfrentamento, esta associada a rede de apoio
social, a gjuda matua, que favorece a troca de informagdes e de experiéncias, fazendo com
gue a pessoa se sinta parte integrante daquele ambiente. Os encontros sociais gudam na
manutencdo da auto-estima e evitam e exclusdo social, comum entre as pessoas que passam
por situagdes que as estigmatizam (FERREIRA; FIGUEIREDO, 2004).

Varios estudos revelam a questéo do suporte social, em especia afamiliae o ambiente
de trabalho, como sendo um dos aspectos mais importantes no enfrentamento do convivio
com o virus (LOPES; FRAGA, 1998; ANDRADE; VAITSMAN, 2002; FERREIRA;
FIGUEIREDO, 2004; SEIDL, 2005; SEIDL et al, 2005; CARVALHO et al, 2007).

Diante disso, esse estudo tem como foco a compreensdo das questdes referentes ao
trabalho como forma de enfrentamento ao HIV/aids. De acordo com pesquisa realizada
anteriormente (FERREIRA; FIGUEIREDO, 2004) com portadores do HIV em situacéo de
desemprego, a atividade profissional foi citada como um dos fatores mais relevantes para o
enfrentamento ao virus. O ambiente de trabalho foi apontado como um local de convivénciae
troca entre as pessoas, 0 que favorece 0 enfrentamento psiquico dos portadores de HIV. Os
resultados indicaram também que o absenteismo, a estigmatizacdo, faltas, atrasos, danos a
salide provocados por doencas oportunistas e efeitos colaterais de medicamentos sdo fortes
determinantes das dificul dades para a manutencdo do emprego ou a reinser¢éo no mercado de

trabalho. Também, o medo de estigmatizacdo ou rejeicdo impede a socializacdo do status de
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soropositividade para com os colegas de trabalho e chefias, determinando uma falta de
perspectiva quanto as oportunidades para conseguir um novo emprego.

O trabalho também proporciona a guda mitua, que ressalta os aspectos positivos das
relacOes sociais, como compartilhar informagdes e o auxilio em momentos de crise. Na situagdo
de enfermidade, a disponibilidade do apoio socia aumenta a vontade de viver e a auto-estima do
paciente, o que contribui com o sucesso do tratamento (ANDRADE; VAISTMAN, 2002).

O estudo de Lopes e Fraga (1998), realizado com 11 pessoas que vivem com 0O
HIV/aids, j& apontava para as dificuldades no mercado de trabalho. Todos os participantes
afirmaram trabalhar antes de descobrirem ser soropositivos, destes, apenas trés continuaram
trabalhando, trazendo a tona o problema financeiro, que ndo € apenas o problema de estar
desempregado, mas também a falta de subsidios para o proprio tratamento.

Uma situacdo comum sdo as faltas ou atrasos no horério de trabalho, devido a
necessidade de retornos médicos. A apresentacdo dos atestados no emprego, mesmo sem
identificar a doenca, pode marcar o inicio de um processo de visibilidade da condi¢cdo de
portador e a possibilidade de ocorrer comportamentos discriminatérios. Conseguientemente,
ha& a tendéncia do portador em perder seus direitos, tanto de cuidados com a salide, quanto o
direito de trabalhar (GARRIDO et a, 2007).

O trabalho é visto como central na vida das pessoas’ (BERLINGUER, 1983 apud
FACCHINI, 1993). Pode ser visto apenas como fonte de renda, ou como a parte mais
significativa da vida interior, como um dever ou como sendo parte do desenvolvimento da
natureza universal do homem (MILLS, 1979).

Para Rigotto (p. 26, 1993), junto com outros homens, é possivel redizar as
potencialidades e modificar a natureza, possibilitando a sobrevivéncia. Esse processo é fruto

na natureza social e criadora dos homens e constitui toda nossa histéria

2 BERLINGUER, G. Reforma sanitariaem italia. Culiacan, univ. aut. Sinaloa/M éxico, 1983.
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A atividade labora pode ser vista também como fonte de experiéncia psicossocial,
sobretudo dada a sua centralidade na vida das pessoas. O trabalho ocupa parte importante do
espaco e do tempo em que se desenvolve a vida humana contemporénea. Assim, “ele ndo é
apenas meio de satisfacdo das necessidades basicas, € também fonte de identificacdo e de
auto-estima, de desenvolvimento das potencialidades humanas® (NAVARRO; PADILHA,
2007).

Esta pesquisa ndo tem como objetivo discutir em profundidade a origem do trabalho e
suas variadas formas de relaco, mas entendé-lo como uma estratégia de enfrentamento a
situacéo de doenca e compreender seus desdobramentos na perspectiva atual.

Em sintese, o trabalho conserva um lugar importante na sociedade, tendo como
definicdo um conceito mais amplo, indo além da visdo de proporcionar as condicdes materiais
para sobrevivéncia, mas proporcionando um ambiente para se relacionar com outras pessoas,
ter o sentimento de vinculo e pertencimento, parater algo o que fazer, e dar sentido a vida das
pessoas (MORIN, 2001).

No ambito do trabalho, a aids ndo é compreendida como uma doenga como as outras,
sobre as quais as empresas tém responsabilidades, enquanto segmento da sociedade civil.
Hoje, tal distanciamento gera problemas no local de trabalho, pois muitas empresas ainda néo
sabem como lidar com tais questdes (BASTOS; SWARCWALD, 2000). O local de trabalho
traz uma série de questbes ainda consideradas tabus, como a discussdo de temas rel acionados
adrogas, sexualidade, relacionamentos, prevencao, entre outros.

Segundo Carvalho et al, (2007, p.2029) as mulheres portadoras do HIV/aids tém
mencionado que temem e vivenciam preconceito no ambiente de trabalho. Por isso, pode
surgir a dificuldade de recolocagdo profissional, gerando diversos outros problemas, como o

desemprego, dificuldades financeiras e o isolamento social.
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A aids tem sido pretexto para discriminacéo e exclusdo no mundo do trabalho. Com o
advento do coquetel, a pessoa com HIV/aids pode levar anos para apresentar algum sintoma
de doenca oportunista, podendo realizar sua atividade profissional normalmente e continuar
com suas tarefas cotidianas. O portador ndo € impedido de trabalhar, principalmente quando &
assintomatico ou faz o tratamento corretamente, mas € necessario que haja uma adaptacédo da
sua condicdo de salide a organizacdo do trabalho, e medidas de protecdo e prevencdo. O
trabalho pode atuar na estabilizagdo da enfermidade, proporcionando a pessoa condicdes de
prover seu sustento. (SILVA; FILHO; FERREIRA, 2007).

Em 1989, durante 0 ENONG (Encontro Nacional de ONG que trabalham com aids),
em Porto Alegre, foi elaborada e aprovada a "Declaragdo dos direitos fundamentais da pessoa
portadora do virus da aids'. Esse documento foi sintetizado em dez itens, em especifico, os
itens V e X, trazem aspectos do trabalho®:

V- todo portador do virus da aids tem direito a participacdo em todos
os aspectos da vida social. Toda acdo que tende a recusar aos
portadores do HIV/aids um emprego, um alojamento, uma assisténcia
ou a privélos disso, ou que tenda a restringi-los a participagdo nas
atividades coletivas, escolares e militares, deve ser considerada
discriminatGria e ser punida por lei.

X- toda pessoa com HIV/aids tem direito a continuagdo de sua vida
civil, profissional, sexual e afetiva. Nenhuma acdo podera restringir
seus direitos completos a cidadania.

Ainda gue a transmisséo por HIV possa ser relativamente dificil, na maioria dos locais
de trabalho esse fato tem sido usado por empregadores como pretexto para demitir ou ndo
admitir trabalhadores com HIV/aids. Quando um caso de contagio por HIV é verificado no
guadro funcional de uma empresa, ha por parte dos empregadores (ou dos colegas de

trabalho), uma pressdo para 0 afastamento temporéario (auxilio-doenca) ou o pedido de

demissdo. O uso de testes anti-HIV no processo de selecdo de candidatos para um emprego é

? Informacao disponivel no site: www.aids.gov.br.
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um exemplo importante de prética discriminatéria que foi relatada em algumas empresas
(BASTOS; SWARCWALD, 2000).

O portador do virus tem o direito de manter em sigilo a sua condi¢do sorolégica no
ambiente de trabalho, como também em exames admissionais, periddicos ou demissionais. A
lei, por sua vez, sO obriga a realizacdo do teste nos casos de doacdo de sangue, 6rgaos e
esperma (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

No entanto, a necessidade de manter invisivel uma informacdo deixa pistas que
provocam a desconfianca. Para garantir o direito a privacidade e ao sigilo em relacdo a
condicdo de soropositividade, o portador precisa desenvolver habilidade na interagdo social, e
criar vinculos com “ pessoas-chaves’ dentro da empresa (GARRIDO; et a, 2007).

O ambiente de trabalho tem sido identificado como um local importante para
programas de prevencdo ao HIV, com enfoque particular na necessidade de reduzir a
estigmatizacéo e a discriminagdo, melhorando conseqlientemente, a qualidade de vida e de
salide das pessoas que vivem com HIV.

A Organizacdo Mundia da Saude (OMS) e a Organizagdo Internaciona do Trabalho
(OIT), recomendam que as empresas el aborem programas de aids nos locais de trabal ho, antes
MEeSMOo que surjam 0S primeiros casos, mas na prética ndo € isso que ocorre (SAMPAIO,
1998). As empresas que investiram em politicas de aids ndo so lucraram com a melhoria da
imagem institucional, como também com o voto de confianca e o0 respeito por parte dos
trabalhadores.

Terto Junior (apud SILVA; FILHO; FERREIRA, 2007, p. 40) aponta que medidas
como a promocdo de um ambiente de trabalho saudéavel para os funcionérios ja infectados, o
remanejamento de fungdes de possam realocélos em atividades menos perigosas para a sua
salide e o acolhimento de sua familia pela empresa sdo uma resposta contra a discriminacdo e

uma contribui¢éo para a manutencdo das condicdes de vida do trabalhador.
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A OIT, elaborou um “Repertorio de Recomendacdes Préticas da OI T sobre o HIV/aids
e 0 Mundo do Trabalho” visando apresentar um conjunto de diretrizes relativas a epidemia do
HIV/aids no mundo do trabalho, para gudar a evitar o alastramento da epidemia, mitigar seu
impacto sobre aos empregados e familiares e oferecer protecéo socia para gudar alidar com
a doenca. Ele busca discutir assuntos que levam o reconhecimento da aids como uma quest&o
do local de trabalho, como: a ndo discriminagdo no emprego, a igualdade de género, a
testagem anti-HIV e a confidencialidade, a prevencéo, a assisténcia e 0 apoio. Questdes que
s80 bésicas paralidar com o HIV no local de trabalho (OI T, 2004).

No Brasil, a partir de agosto de 1988, a Portaria Interministerial MTh/MS n° .195
instituiu, em ambito nacional, a Campanha Interna de Prevencdo da Aids (CIPAS), a ser
realizada permanentemente no interior das empresas publicas e privadas, sob a supervisdo
dos Ministérios do Trabalho e da Salude (SAMPAIQO, 1998). A finalidade dessa campanha €
divulgar conhecimentos e estimular, no interior das empresas e em todos os locais de trabal ho,
a adocéo de medidas preventivas contra aids.

Em 1998, o Ministério da Salde do Brasil criou 0 Conselho Empresarid Nacional de
Prevencéo ao HIV e Aids (CEN) com o objetivo de estimular e compartilhar agdes de prevencdo
no ambiente de trabaho e mobilizar a opinido publica a respeito da necessidade de agir com
rapidez e eficiéncia no combate a epidemia. O CEN foi criado por meio da Portarian® 3.717, de
08/10/1998, pelo Ministro da Salde. Composto por ingtituicdes e empresas de grande
representatividade no setor produtivo naciona, o CEN busca contribuir para o controle da
epidemia, sensibilizando e mobilizando 0 segmento empresaria, estimulando e fortalecendo o
exercicio da responsabilidade social das empresas e, a0 mesmo tempo, buscando promover
comportamentos mais seguros por parte dos trabalhadores (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

Todas essas propostas tém como objetivo final prevenir e reduzir o impacto do

HIV/aids e combater a discriminagdo e o estigma rel acionados a soropositividade.
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A OIT ressalta que o trabalho desempenhado pelas mulheres, remunerado ou nédo, é
mais facilmente interrompido pela aids. Elas ficam ainda mais vulneraveis, pois dominam o
setor informal em que os empregos ndo sdo cobertos pelo seguro social nem por quaisquer
beneficios de salide ocupacional (OIT, 2004).

No Brasil e demais paises da América Latina € significativa a presenca de mulheres no
setor informal, em que trabalham sem protecéo trabal hista, sem carteira assinada, com tempo
prolongado, executando suas atividades nas ruas ou em domicilio. Sendo assim, a
precariedade do trabalho sempre esteve associada ao trabalho feminino, umavez que, mesmo
quando a inseguranca, a instabilidade e o desemprego atingem toda a populagcdo de
trabalhadores, o trabalho masculino tende a estabilizar-se, enquanto que o feminino tende a
manter-se incerto e irregular (BRITO, 2000). A precarizacdo do trabalho feminino € visivel,
inclui o trabalho em domicilio, a terceirizacdo, o trabalho em tempo parcia, o trabaho
informal, os contratos temporarios, o trabalho sazonal e também aqueles trabalhos em que a
organizagdo érigida e € intenso o sofrimento fisico e mental.

Ainda de acordo com Brito (2000), 70% dos 1,3 bilh&o de pessoas que vivem em
condic¢des de pobreza no mundo sdo mulheres.

De 1991 para 2000, os domicilios chefiados por mulheres aumentaram quase 37%,
passando de 18,1% para 24,9%, no entanto elas continuam recebendo um salério cerca de
30% menor que o sal&rio dos homens que realizam a mesma atividade. Apesar da entrada da
mulher no mercado de trabalho ter significado um grande avanco, os dados do Censo de 2006
apontam que elas tém se concentrado em ocupagdes consideradas extensbes da vida
doméstica. Quase um terco das mulheres ocupadas é trabalhadora doméstica ou exerce

atividade sem remuneraco *.

* Informac&o disponivel em <www.ibge.com.br> . Acesso em 31 de outubro de 2008.
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Destaca-se assim, que as mulheres realizam grande quantidade de trabalho ndo pago,
ndo sb o trabalho domeéstico, mas também o trabalho de cuidar da familia, que apresentam
componentes emocionais importantes e que consomem muito tempo. Assim, a divisdo sexual
do trabaho, impde uma jornada ilimitada, associada ao trabalho familiar e aos menores
recursos que dispbe, podendo contribuir para a deterioragdo progressiva da salde das
mulheres (BRITO, 2000). Por isso, ndo basta considerar a inser¢édo formal das mulheres no
mercado de trabalho, ha também o tempo extenso de trabalho e seus efeitos no quadro geral
de salide.

As mulheres vivem 0 seu cotidiano marcado por valores e padrdes culturais que as
colocam como responsaveis por uma série de papéis sociais, como: mae, esposa, filha,
profissional, tendo uma funcdo de cuidadora do todos e, conseglientemente, negligencia os
cuidados com a prépria saide (SALDANHA; FIGUEIREDO, 2002).

Depreende-se dai a necessidade de entender a divisdo socia do trabalho como relagéo
de classes, homens e mulheres sdo afetados por situactes diferentes nos processos produtivos,
e ter a compreensdo do trabalho como atividade profissional e atividade da esfera doméstica
(BRITO; D’ACRI, 1991).

Reduzir o estigma e a discriminagdo € ainda uma das principais medidas para uma
eficaz e eficiente resposta a epidemia da aids e isso envolve diretamente as pessoas que vivem
com HIV/aids e as populagdes mais vulneraveis a epidemia, como as mulheres.

O estudo com pessoas que vivem com HIV/aids, busca entender a tradugdo que os
pacientes fazem da sua doenca, das informactes que recebem, do impacto desses contelidos
na conducdo do tratamento e no cotidiano, e em especifico no trabalho. Para propostas de
mudanca, € necessario entender quais as principais dificuldades e o que influencia de fato na

vida dessas pessoas (CARDOSO; ARRUDA, 2001).
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Mostra-se importante analisar como as mulheres lidam diante desse cenario de
vulnerabilidades, com oportunidades de trabalho limitadas e menor acesso a informacéo,
especia mente quando deparadas com a situacéo de doenca.

Essa pesquisa visa levantar subsidios importantes em torno da questdo do HIV/aids,
das mulheres e do trabalho, fornecendo posteriormente, elementos de reflexdo para a

continuidade dos estudos.
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2- OBJETIVOS

Esse estudo teve como objetivo central entender a forma como o trabalho atua no
enfrentamento do convivio com o HIV/aids na perspectiva de mulheres.
A pesqguisa teve como objetivos especificos:
e A compreensdo das principais estratégias de enfretamento ao HIV/aids ap6s o
diagndstico positivo;
e A compreensdo das formas de sobrevivéncia dessas mulheres;
e |dentificar as dificuldades encontradas pelas mulheres para a manutencdo das vérias

formas de trabalho e de sobrevivéncia
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3- METODO

3.1 Questdes Eticas

O projeto de pesquisa foi avaliado e aprovado pela Comissio de Etica da Faculdade de
Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto (FFCLRP), conforme parecer no ANEXO A.

A coleta era realizada depois de esclarecidas todas as informagdes sobre 0 objetivo, o
procedimento da pesguisa e assinado o termo de consentimento (Apéndice A). O termo
assegura o anonimato das informagBes pessoais, a participacdo voluntéaria e autoriza a
divulgacdo dos dados relevantes a pesquisa. A participante € informada também de que é livre

parainterromper a entrevista a qualquer momento, garantindo os preceitos éticos.

3.2 Judtificativa

A feminizagdo tem sido considerada como um dos fendmenos mais importantes
relacionados a epidemia do HIV/aids.

Alguns aspectos indicam maior vulnerabilidade das mulheres a infeccdo: a menor
escolaridade, condi¢do socio-econdmica menos privilegiada, formas desiguais na inser¢éo de
homens e mulheres no mercado de trabalho, reforcando que néo € possivel subestimar a forte
associacao das relagcdes de género na sociedade.

O mercado de trabalho, cada vez mais competitivo, torna-se ainda mais dificil para as
mulheres portadoras do HIV/aids. Assm, o trabalho, condicdo essencial & subsisténcia,
apresenta certas dificuldades, tanto para sua manutencéo, quanto na recol ocagéo profissional.

Nesse sentido, releva-se aimportancia de compreender estratégias de enfretamento de
mulheres na tentativa de buscar o gustamento das condigcbes de enfermidade com a

organizagdo do trabalho, visando & manuten¢éo das condi¢des de vida.



3.3 Local de Estudo

As entrevistas foram realizadas na organizacdo ndo-governamental (ONG) Grupo de
Apoio de Incentivo a Vida (GHIV), no periodo de janeiro a junho de 2007. O loca foi
escolhido devido aos servicos oferecidos e pelo destaque na cidade de Ribeir&o Preto por sua
atuacéo.

O GHIV é um projeto elaborado por um grupo de pessoas soropositivas e profissionais
da salde que tém lutado, desde 1993, pelo cuidado integral as necessidades das pessoas
portadoras do HIV/aids, através de realizacdo de grupos de apoio, palestras e orientacdo sobre
o direito dos portadores. Em 2001, a ONG ganhou um prémio de destague oferecido pelo
Nucleo de Estudos para a Prevencdo da Aids da Universidade de Sdo Paulo (NEPAIDS —
USP), como a iniciativa de maior destaque no Estado de S&o Paulo na luta pelos direitos das
pessoas portadoras do HIV/aids. Assm, em junho de 2002, o GHIV foi fundado,
considerando toda a experiéncia acumulada e o apoio recebido pelo prémio.

O GHIV oferece diversos servicos, com o objetivo de promover uma melhor qualidade
de vida para os portadores do HIV/aids, como: atendimento psicolégico individua e em
grupo; acolhimento e orientacdo, palestras informativas, orientacdo juridica, orientacdo para a
prética esportiva, confraternizagdes e fortalecimento da rede de ONGg/aids da Ribeir&o Preto.

Em parceria com a Secretaria da Salde de Ribeirdo Preto, o GHIV organiza nos postos
de salide os grupos de adesdo, com o objetivo de informar e esclarecer os portadores e
familiares sobre o tratamento, além de oferecer apoio as necessidades emocionais dessas
pessoas.

Os grupos acontecem mensalmente e sdo coordenados por psicélogos voluntérios da
ONG. Toda a equipe da salde, portadores e cuidadores sdo convidados a participar das

reuni 0es.
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Durante 2 anos, incluindo o periodo da coleta de dados, eu atuava como coordenadora
de um grupo e como co-coordenadora de um segundo grupo de adesdo. Em paralelo a esse
trabal ho, realizava atendimentos semanais na enfermaria da Unidade Especial de Tratamento
de Doengas Infecciosas (UETDI) do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Ribeirdo Preto (HCFMRP).

Essas experiéncias possibilitavam o constante aperfeicoamento e discussdes com a
equipe multidisciplinar sobre vérios aspetos ligados ao HIV/aids, aém de propiciar um
contato prolongado com as participantes desse estudo. Algumas mulheres freqlientavam todos
0S meses as reunides do grupo de adesdo, facilitando a formacdo e a continuidade do vinculo

estabel ecido durante a entrevista de coleta de dados.

3.4 Definicao das Participantes

Para a pesquisa foram entrevistadas 10 mulheres. As participantes deveriam ser
maiores de 18 anos e serem soropositivas ao HIV/aids.

Era feito com contato inicia com as mulheres, visando explicar o objetivo do trabalho,
havendo o interesse pela participacdo, era entdo marcado um horério mais adequado para a
realizac80 da coleta de dados. Nesta primeira fase, duas mulheres se recusaram a participar do
estudo.

De acordo com Minayo (1994), na metodologia qualitativa de pesquisa, 0 niUmero de
participantes ndo tem a intencéo de ser representativo do universo pesquisado, mas busca-se 0
aprofundamento e a abrangéncia da compreensdo do objeto pesquisado.

O numero da amostra foi avaliado de acordo com a saturacdo dos temas propostos, a
partir da andlise de dados e das discussdes efetuadas.

O fechamento amostral por saturacao, € definido como “a suspensdo de inclusdo de novos

participantes quando os dados obtidos passam a representar, na avaliagdo do pesquisador, uma
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certa redundancia ou repeticdo” (FONTANELLA; RICAS, TURATO, 2008, p. 17). Paraisso, a
andlise dos dados € fundamental para que se possa perceber aintegracdo dos dados com ateoriae

os limites empiricos dos dados referentes a determinado assunto.

3.5 Coleta de Dados
A coleta de dados foi readlizada em dois niveis, na primeira etapa era estabelecido o
rapport e feitas perguntas fechadas visando a caracterizacdo socio-demografica das

participantes; e na segunda etapa, foi realizada uma entrevista semi-estruturada.

3.5.1 Roteiro de Entrevista para car acterizagdo socio-demogr &fica:
a) Datade Nascimento,
b) Endereco,
¢) Escolaridade,
d) Estado civil,
€) Numero de dependentes,
f) Profissdo,
g) Condicoes atuais de trabalho,
h) Tempo de soropositividade ao HIV,

i) Local de Atendimento.

3.5.2 Entrevista semi-estruturada

Na segunda etapa da coleta, os dados foram obtidos com base em entrevista semi-
estruturada, em que o entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o tema proposto,
sem respostas ou condicdes prefixadas pelo pesquisador (MINAY O, 1994).

Segundo Minayo (1994), mediante a entrevista, podem ser obtidos dados que se
referem diretamente ao individuo entrevistado, isto €, suas atitudes, valores e opinides,

informagdes que so podem ser conseguidas com a contribui¢éo dos atores sociais envolvidos.
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Nesta etapa, a participante era informada mais uma vez que a entrevista seria gravada,
e em seguida o gravador eraligado parainiciar aconversa.

A entrevista buscou fazer um levantamento de informagdes sobre crencas e
concepcdes a respeito das dificuldades de enfretamento ao HIV/aids, em especial a questéo do
trabalho. Esse levantamento foi estruturado em dois tépicos:

[- Ser mulher e viver com HIV/aids;
I1- A soropositividade e a atividade profissional .

As entrevistas foram realizadas de acordo com os procedimentos de evocagdo/
enunciacdo/ verificagcdo (FIGUEIREDO, 1998). Esse procedimento visa diminuir os efeitos
da inducéo e da interferéncia do entrevistador, pois faz com que o participante apresente
enunciados sobre 0 objetivo da pesquisa com base em contelidos que ele proprio considera
importantes para a conversa.

Importante ressaltar, que a entrevista por si 0, € uma “situagado de interacdo na qual as
informagdes dadas pelos sujeitos podem ser profundamente afetadas pela natureza de suas
relagbes com o entrevistador” (MINAY O, 1994, p. 114).

No entanto ainda de acordo com Minayo, (1994), o envolvimento do entrevistado com
0 entrevistador, no caso da pesquisa qualitativa, ndo deve ser tomado como risco
comprometedor da objetividade, mas é visto como uma condi¢do de aprofundamento de uma
relacdo intersubjetiva, contemplando os aspetos afetivos, as experiéncias, a linguagem do
senso comum, sendo assim, uma condi¢&o importante para 0 sucesso da pesquisa qualitativa.

O procedimento para a coleta de dados se desenvolve em trés etapas:

- Evocagdo: Esta etapa tem por objetivo identificar, através dos conhecimentos
prévios e da experiéncia dos participantes, os contelidos de crencgas e representactes a respeito

do tema sugerido. Era solicitado as participantes, que pensassem por alguns instantes a
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respeito do tema abordado. Tal procedimento permite o livre pensamento sobre o objeto de
estudo, possibilitando a participante, acesso aos contelidos e representacdes mais importantes

arespeito do assunto.

- Enunciagdo: possibilita a coleta de dados in natura. Nesta fase, foram entregues
|&pis e papel para a entrevistada, |0go depois de terminado o tempo reservado a evocacdo. Era
pedido que a participante escrevesse, com as proprias palavras, o que de mais importante ela
havia pensado durante a fase anterior. O entrevistador anotava as questdes de acordo com a

fala das participantes, em caso de dificuldades na escrita

- Averiguacao: representa a entrevista propriamente dita, que foi gravada em fita
cassete comum, para a andlise de dados posterior. Partindo dos enunciados sobre os contelidos
evocados, a entrevista era complementada, verificando-se cada enunciagdo em particular.

Nessa etapa, novos el ementos ao el enco dos dados col etados podem ser incorporados.

3.6 - Tratamento dos dados

As entrevistas foram transcritas na integra (Apéndice B), e a andlise dos dados foi
realizada com base em etapas sucessivas, para identificacdo de Categorias e Unidades
Teméticas ex post facto.

A andlise pela organizagcdo em categorias, permite apreender as determinactes e as
especificidades que se expressam na realidade empirica, buscando a compreensdo a partir do
ponto de vista dos atores sociais, desvendando relagdes especificas do grupo em questdo.

(MINAYO, 1994).



39

O procedimento de andlise dos dados esté apresentado a seguiir:

A. Leitura Inicial: Leituras em profundidade foram inicialmente realizadas, para
cada uma das transcricdes, com o0 objetivo de identificar alguns elementos de anadise
preliminares, associados aos topicos tratados. Anotacdes sobre ocorréncias relacionadas ao
setting, rapport, interacdo, estado afetivo e disponibilidade da entrevistada, foram

complementadas neste primeiro nivel de andlise.

B. Marcacdo: Subsidiados pela leitura inicial, foram destacados, nas transcricoes,
alguns trechos relacionados diretamente com os temas abordados nas entrevistas. Esta etapa
favorece a verificagdo de outros contelidos, considerados importantes para complementar o

estudo.

C. Corte: Os destaques foram retirados das transcricoes e dispostos em protocol os de

andlise de contetidos.

D. Juncdo: Os protocolos foram entdo dispostos, por participante, para andlise de

contetido (Apéndice C).

E. Notacdo: Os trechos destacados foram discutidos; e para cada trecho, observacoes
marginais foram feitas, visando inclui-los em Categorias Gerais e Categorias Teméticas a
serem definidas. Além disso, essa etapa tem por objetivo a localizacdo dos trechos na

literatura e a contextualizacdo da entrevista.

F. Segunda Juncéo (Sintese): As notacOes foram dispostas, por Categoria Geral,
Subcategoria e Unidade Temdtica, procedendo-se uma sintese dos conteldos assim

identificados.
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4- RESULTADOSE DISCUSSAO

Inicialmente sera apresentada a caracterizacdo da amostra das participantes,
complementada com informagdes obtidas nas entrevistas, com o objetivo de facilitar a
compreensdo do modo de vida dessas mulheres. Segundo Facchini (1993) é necessério ter
uma noc¢ado precisa do grupo de que se fala e de como identifica-lo.

Em seguida, serdo apresentadas e definidas as Categorias Gerais, Subcategorias e

Unidades Teméticas, para posteriormente fazer a discusséo dos dados.

4.1 Caracterizacdo das participantes
O quadro abaixo apresenta a caracterizacdo socio-demografica das mulheres que

participaram do estudo.
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-demogréfica das participantes do estudo.

30 socio

Quadro 1: Caracterizag
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A amostra foi caracterizada por mulheres, em sua maioria, com idade acima de 40
anos (n=6), com tempo de diagndstico entre 5 e 10 anos (n=38).

Quanto a escolaridade, quatro mulheres estudaram até o ensino fundamental, sendo
gue duas delas ndo concluiram, uma participante tem o ensino médio incompleto, trés tém o
ensino médio completo e uma com ensino superior compl eto.

Pode-se concluir que todas essas mulheres, com uma excecdo da participante 06,
contaminaram-se por via sexual, tendo como parceiro o ex-namorado, ex-marido ou 0 marido
jafalecido. Esse dado confirma que atransmissao sexual tem sido a maisimportante, tanto em
homens quanto mulheres, sendo responsavel por metade do total de novos casos (SANTOS et
al; 2002).

Com relagdo ao estado civil, seis participantes eram casadas, uma vilva, uma em
processo de separacdo e duas divorciadas. Nenhuma das participantes convive atualmente
com o parceiro responsavel por sua contaminacdo, devido a morte do parceiro ou pela escolha
da separacéo e divorcio.

Entre as mulheres casadas, com excecdo da participante 09, todas reconstruiram sua
vida conjugal com companheiros soronegativos. Com essas informacdes pode-se inferir que
as mulheres tendem a optar, como forma de enfrentamento ao HIV/aids a se relacionar com
pessoas que ndo possuem o virus. Esses dados precisariam ser discutidos a luz de um
referencial sobre essa tendéncia observada.

Com relacdo a soropositividade dos filhos, apenas duas participantes (7 e 10) tém
filhos soropositivos contaminados pelo virus HIV. A participante 10 soube do diagndstico
durante sua segunda gravidez, no entanto, ndo houve o cuidado adequado por parte da
portadora no seguimento de suas gestacOes e na amamentacdo dos filhos. Um dado
complementar, obtido na coleta de dados, refere-se ao fato de que a participante estava

gravida do quarto filho e dizia que ndo via problemas em amamenté-1o. Essa participante em



44

especial, € seguida por uma equipe multidisciplinar no Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto (HCFMRP), pois enfrenta uma série de dificuldades financeiras e
de condicBes de vida que interfferem no acompanhamento do seu quadro geral. Ja a
participante 7 soube do diagndstico apls sua gestacdo, 0 que a impossibilitou de tomar os
cuidados necessérios para prevenir a contaminagao vertical.

Na época do diagnéstico do HIV, pode-se perceber que oito mulheres estavam no
mercado de trabalho formal ou informal, e duas trabalhavam como donas de casa

Como ocupagdo atual, trés conseguiram a aposentadoria em decorréncia do
adoecimento, sendo que a participante 04, continua exercendo sua atividade profissional de
forma autdbnoma, e as outras duas participantes (01 e 03) fazem atividades ligadas ao estudo,
lazer ou artesanato.

As demais participantes, com excecdo da participante 10, que recebe beneficio do
governo, continuam exercendo a mesma atividade profissiona da época do resultado positivo
para o HIV/aids. Duas participantes tém vinculo forma de trabalho (05 e 07), outras duas
trabalham de forma auténoma (02 e 09), e as participantes 06 e 08 mantém suas atividades
como donas de casa.

Todas as participantes sdo atendidas pelo Programa Municipa de DST/aids’ de
Ribeiréo Preto. Elas fazem acompanhamento nos ambulatérios da cidade ou no HCFMRP e
contam com uma equipe multidisciplinar de médicos infectol ogistas, enfermeiros, psicologos,
assistentes sociais, farmacéuticos, odontélogos e outras especiaidades. O programa tem o
objetivo de garantir uma melhor qualidade de vida as pessoas infectadas, promovendo o
acesso a procedimentos diagnésticos, medicamentos e tratamentos adequados, sendo

referéncia no atendimento as pessoas portadoras do virus para outras cidades.

® Informagdo disponivel no site: http://www.ribeiraopreto.sp.gov.br, acesso em 04 de outubro
de 2008.
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4.2 Andlise e discussdo das entrevistas

Para a discusséo foram separadas aquel as |ocugdes consideradas mais significativas de
acordo com a definicdo das categorias. Os quadros completos com todas as locucdes da
andlise, estdo no Apéndice D.

A andise de dados permitiu identificar duas Categorias Gerais: “ Ser mulher e viver
com HIV/aids’ e “Mulher, HIV/aids e trabalho”. A primeira se refere aos conteldos
relacionados com a informagdo sobre o diagnostico soropositivo para o HIV e estratégias de
enfrentamento; a segunda, esté ligada aos aspectos do convivio com a doencga e suas relacdes
com o trabalho. Essas Categorias Gerais, por sua vez, se desdobraram em Subcategorias e

Unidades Teméticas, conforme os quadros 2 e 3 apresentados a seguir.

Quadro 2: Definicdo das Subcategorias e Unidades Teméticas, referentes a Categoria Geral: Ser
mulher e viver com HIV/aids.

SER MULHER E VIVER COM HIV/AIDS

Subcategorias Teméticas Unidades Tematicas
PERCEPCAO DE SI: 1. Aceitacdo: necessidades de compreensdo do processo da doenca e
Mudancas na auto-imagem e de adequacdo do modo da vida a uma novarotina.
adequacdo do estilo de vida,
determinadas pelo 2. Apropriacdo ao Tratamento: valorizagcdo da adesdo ao tratamento
adoecimento e pela e asdificuldades de lidar com os efeitos colaterais dos
preservacdo da auto-estima e medicamentos.
dafeminilidade.

3. Auto-cuidado: conteidos rel acionados ao cuidado pessoal
visando a manutencdo da salde e adeséo ao tratamento.

4. Socializacdo da Soropositividade: identificagdo de contextos e

PERCEPCAO DOS relacdes/vinculos favoraveis ou desfavoraveis arevelacdo do
ESPACOS SOCIAIS: diagndstico de soropositividade, na tentativa de buscar apoio e/ou
Formas de apropriacéo dos evitar a discriminacéo.

diversos contextos de
interacdo e convivénciasocial. | 5. Acolhimento: refere-se a ao reconhecimento daimportanciada
equipe de profissionai s da salide tanto no suporte e apoio ao
portador, quanto no esclarecimento de dividas e informactes
sobre a doenca.

6. Religiosidade: busca de apoio e suporte nareligido,
espiritualidade ou fé.
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Quadro 3: Definicdo das Subcategorias e Unidades Teméticas, referentes a Categoria Geral: Mulher,

HIV/AIDS e Trabal ho.

MULHER, HIV/AIDSE TRABALHO

Subcategorias Tematicas

Unidades Tematicas

TRABALHO EM SI:
Concepcoes sobre o trabalho e suas relacoes
com as perspectivas gerais de vida.

7. Sentidos do  Trabalho: sentidos atribuidos ao
trabal ho.

8. Suporte Psicossocial: o trabalho enquanto recurso
para o enfrentamento do adoeci mento.

TRABALHO E ADOECIMENTO:
Processo de desgaste no estado de salide,
em decorréncia do quadro clinico ou do
tratamento e suas consequiéncias paraa
manutencdo do modo de vida.

9. Escolhas frente ao adoecimento: caracteriza as
estratégias/opcdes para conciliagdo entre o processo
de adoecimento e as possibilidades de manutencéo
do modo de vida.

ORGANIZACAO DO TRABALHO

E EXCLUSAO SOCIAL:

Dificuldades encontradas para a
manutencdo do emprego, adequacéo do
tratamento e preservacdo das condicdes de
salde diante as exigéncias da organizacdo
do trabalho.

10.Preconceito: dificuldades encontradas na busca ou
manutencéo de um trabalho devido ao medo de se
submeter a situactes de discriminacao.

11.Snais do Adoecimento: dificuldades encontradas no
ambiente de trabalho devido a manifestacéo de
sintomas ou de efeitos colaterais.

12. Tratamento e Absenteismo: necessidade de
encontrar alternativas para conciliar o seguimento
do tratamento nos servicos de salide com ajornada
de trabalho, visando minimizar riscos ou prejuizos
para a manutencao de ambos.

4.3 Ser mulher eviver com HIV/aids

Essa Categoria Geral apresenta os contelidos relacionados ao diagndstico soropositivo

e as estratégias, destas mulheres, para o enfrentamento ao HIV/aids. Foi subdividida em duas

Subcategorias: Percepcao de S, e Percepcao dos Espacos Sociais.

A Subcategoria Percepcao de S, refere-se as mudangas na auto-imagem e adequagéo

do estilo de vida, determinadas pelo adoecimento e pela preservacdo da auto-estima e da

feminilidade. Essa Subcategoria foi subdividida em trés Unidades Teméticas. Aceitacéo,

Apropriagéo do Tratamento e Auto-cuidado, discutidas a seguir.
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4.3.1 - Aceitagao

Considerando a Subcategoria Temética, Percepcéo de S e, a Aceitagdo em especifico,
pode-se perceber a dificuldade das mulheres para assimilar o resultado soropositivo do HIV e
a necessidade de tempo para assumir uma postura ativa diante da infec¢do, como a busca por
informagdes e 0 esclarecimento sobre a doenga

A participante 01, relata a necessidade de um periodo para poder se adaptar e aprender
a conviver com a doenca, sinalizando a dificuldade inicial de aceitacéo do diagnostico. Para
ela, 0 HIV/aids possibilitou cuidar melhor de s mesma e buscar, dentro das alternativas de
enfrentamento, realizar atividades que Ihe faz bem.

“ Eu aprendi a conviver e aceitar!... Entao, eu acho assim que s6 vem
a me ajudar! Porqgue foi um alerta que eu tava morta ha muito tempo!
Eu tinha parado de viver ha muito tempo!” (Part. 01)

Ja a participante 04 traz, como uma das condi¢cBes para a aceitagdo, a busca por
informacfes sobre a doenca e a adaptacdo das rotinas as necessidades de se cuidar e ao
tratamento.

“Eu mudel a minha vida porque eu achel gue valia a pena! (...)sO
guem té com isso que sabe! Porque muitas coisas, vocé tem que sofrer
na pele! Quando vocé ta sofrendo na pele, que o problema esta com
VOCé, é que vocé vai pensar nas suas atitudes!” (Part. 04)

“ Entdo, de repente, quando eu comecei a me informar mais... que eu
parei assim: que quando eu falava no assunto, eu comecava a chorar!
Ai, eu passel a falar no assunto de uma maneira diferente, eu passei a
aceitar! Tudo o que eu vim a saber, veio me ajudando, cada vez
mais!” (Part. 04)

A participante 06, assm como as outras participantes, enfatiza a dificuldade inicial
paralidar com o diagndstico positivo e o sentimento de impoténcia diante da situac&o.

“ Acabou a mulher que existia dentro de mim apagou! Foi dificil pra

mim, levantar! (...) Mas foi muito duro pra mim. Eu devo ter chorado
uns seis meses sem parar! Eu chorava dia e noite!” (Part. 06)



Estes recortes apontam para as diversas maneiras de lidar com o resultado positivo
para o HIV/aids. De maneira geral, percebe-se a dificuldade para lidar com o diagndstico e a
busca por diferentes formas de enfrentamento.

Os resultados apontam para 0 processo de superacdo do diagndstico e posterior
enfrentamento da doenca, mostrando inicialmente a busca por informacdes e pelo

tratamento.

4.3.2 - Apropriacao do Tratamento

Na Unidade Temética Apropriacdo do Tratamento, estdo agrupados os contetidos que
mostram a valorizagdo da adesdo ao tratamento e as dificuldades de lidar com os efeitos
colaterais dos medicamentos.

As participantes 02 e 04, relatam as dificuldades de lidar com os efeitos colaterais dos
medicamentos e acrescentaram suas implicagdes na auto-estima. O uso dos medicamentos
pode acarretar algumas mudancas corporais, como a lipodistrofia, podendo acentuar
problemas relacionados a feminilidade, ao cuidado com o corpo e a baixa auto-estima.

“Eu sou vaidosa e eu tinha o corpo muito bonito! E devido ao
tratamento o corpo vai, vai... deforma, ele vai ficando deformado! Pra
mim, N0 comego, eu comecei a ficar apavorada! Que com o tempo,
vocé vai se acostumando com a idéia! Nao € que aceital Nao aceital
Eu acho que eu néo tinha estdmago, eu ndo tinha barriga! Hoje, eu
tenho estbmago, eu tenho barriga, tenho estrias, né, nas pernas, nos
joelhos, nas pernas, sabe? Entédo, eu tenho vergonha de colocar um
maio, de colocar um biquini, sabe?” (Part. 02)

“Mas, o remédio, ee prgjudica a gente. Pode ser que ele ajude a vocé se
curar, ele ajuda, né! Mas, ele prgudica vocé... ndo digo a metade, mas
uma terca parte que ele venha te prejudicar muito... eu ja comecel a
adquirir a lipodigtrofial Ent&o, tudo isso ai vem acarretar alguns
problemas, se vocé comegar a pensar muito neles, vocé comeca a ficar
em depressao, vocé comega a ficar angustiadal” (Part. 04)

A participante 06, também relata sintomas referentes aos efeitos colaterais pelo uso

dos medicamentos.
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“ Eu tenho muito problema de esguecimento por causa dos remédios,
né? Os remédios da uma reagdo muito estranha na minha cabega.
Também, parece que vocé fica meio... fora do ar, sabe?” (Part. 06)

No entanto, mesmo com os efeitos colaterais relacionados ao uso da terapia ARV, as
mulheres compreendem a necessidade de manter o tratamento corretamente, buscando assim,
alternativas que possam minimizar os efeitos dos medicamentos. Até mesmo quando é
necessario, em alguns casos, aprender a conviver com efeitos colaterais permanentes de certos
medi camentos, como por exemplo, diabetes e hipertensio.

A compreensdo da importancia da adesdo, promove a apropriacdo do tratamento, e a
consequente busca por solugbes que facilitem tanto a tomada dos remédios, quanto as
alternativas para disfarcar alguns efeitos colaterais, principalmente aqueles visiveis no corpo
das mulheres.

Seguir corretamente o tratamento implica em olhar para s mesma, lidando com
guestdes que podem afetar a auto-estima feminina, como as alteracfes corporais; e ainda a

necessidade de priorizar o auto-cuidado, que seré discutido na Unidade Tematica abaixo.

4.3.3 - Auto-cuidado

A Unidade Temética Auto-cuidado, reforca a necessidade do cuidado pessoal visando
a manutencdo da salde e adesdo ao tratamento. A questdo da responsabilidade consigo
mesmo € fundamental na conducgéo do tratamento (CARDOSO; ARRUDA, 2001)

As participantes 01 e 07 relatam que apos do diagndstico, comegcaram a se cuidar
melhor e a se preocupar com a saude. Dessa forma, minimizam os efeitos colaterais dos
medicamentos e melhoram a ades&o ao tratamento.

“Eu fiquel mais tranquila, eu cuido mais de mim! Eu posso pensar
mais na minha pessoa! Porque eu ndo pensaval Eu nao tinha essa

preocupacao assim! Entdo, eu achel assim que me deu a oportunidade
de cuidar da minha aparéncia, pra eu relaxar.” (Part. 01)
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“Entdo, eu acho que eu sou ate mais feliz hoje do que antes! Eu
melhorei bem mais do que antes de eu saber que eu era portadora do
virus! Dai, eu ja resolvi cuidar mais de mim e ndo ficar sO pensando
na vida! Fazer mais exercicios fisicos, sabe, entdo, eu acho que eu to
bem melhor hoje do que antes!” (Part. 07)

Ja a participante 04, acrescenta 0 medo da morte e enfatiza a importancia do auto-
cuidado associado a adesdo ao tratamento.

“ Eu tenho muito medo de morrer, eu ndo gosto dessa histérial (risos) E
eu vou tentar viver o maximo possivel! Porque, se hoje ou amanha, eu
tiver um problema mais sério, eu perder a minha visdo, ninguém metira
de casa mais! Entéo, vamos tomar (o medicamento)...” (Part. 04)

As participantes 05 e 09 acrescentam outro ponto essencial para as portadoras, a
necessidade da adequacdo ou mudangas nas rotinas, obedecendo aos horérios dos
medi camentos.

“Nada mudou! (depois do diagnéstico) SO a minha paciéncia, €
|6gico! Sei 14, eu acho que hoje, eu vejo a vida mais bonita! Eu acho
gue hoje, eu prezo mais pela minha vida! E 16gico que eu sempre tive
uma vida responsavel, sabe? Mas, assim, é tudo mil maravilhas! E
hoje, eu vejo que € mil maravilhas, mas com responsabilidades,
horérios, regras! E assim!” (Part. 05)

“trabalhar, academia e sO0! Dormir cedo, ndo ir mais em balada!”
(Part. 09)

De acordo com os recortes, fica evidente a necessidade de criar novos habitos ou
deixar de fazer algumas atividades, visando melhorar a qualidade de vida e,
consequientemente, a adesdo ao tratamento.

As mulheres percebem as melhorias na sua condicdo fisica que acontecem com a

insercdo de novas atividades ou com a mudanca de habitos antigos, e desta forma, elas

conseguem com maior facilidade, manter as novas rotinas e aderir ao tratamento.



51

Reconhecem que o tratamento significa maior e melhor qualidade de sobrevida, assim,
além do papel de cuidadora, fortemente enraizado na nossa cultura como fungdo feminina,
elas agora tém que cuidar mais e melhor de st mesmas. O auto-cuidado aparece entdo, como
forma de enfrentamento a doenca, inclusive para que possam continuar desempenhando seus
papéis, tanto domésticos quanto profissionais (AGUIAR; SIMOES-BARBOSA, 2006).

ObservacBes na prética clinica e no atendimento psicol égico a mulheres portadoras do
virus, mostram que a preocupacdo com a prépria salde se intensifica apés a reaizacéo do
papel de cuidadora, principamente do marido doente de HIV/aids e dos filhos, elas
normal mente os colocam em primeiro lugar.

Diferente de situagOes anteriores, em que estavam voltadas apenas para o cuidado de
outras pessoas, elas percebem assim, a necessidade de cuidar mais de s mesmas. Esse fato
também pode ser fundamental para a criacdo de novos significados, ou sgja, a descoberta de
um novo sentido pra a vida, como a busca de propdésitos e a retomada de projetos pessoais
(SEIDL, 2005).

Nesse sentido, muitas mulheres disseram descobrir um interesse por atividades
diversas (manuais, grupo de ajuda, esportes), ou deram inicio a projetos que ja pensavam em
realizar, em especia o retorno aos estudos.

Pode-se perceber que h4 um processo de aceitacdo da doenca, comum entre as
mulheres participantes da pesquisa. No primeiro momento, quando recebem o diagnostico
positivo para 0 HIV/aids, ha o predominio de sentimentos de impoténcia, depressdo e
pensamentos de morte. Depois de um periodo, elas comegam a buscar por informagtes, saber
mais sobre a doenca e conversar com outras pessoas. O conhecimento favorece que 0s
estigmas que €l as possuiam com relacdo a aids sejam esclarecidos, e assim, €las retomam suas

atividades e buscam pelas diversas estratégias de enfrentamento.
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Dessa forma, percebem a importancia de se cuidar melhor e fazer o tratamento
corretamente. A doenca passa a fazer parte da vida dessas mulheres, elas comegam a conviver
melhor com o HIV/aids, apresentam maior abertura para conversar sobre o tema e se
apropriam do tratamento. Muitas delas relataram melhora na qualidade de vida depois do
diagndstico, pois comecaram a perceber aimportancia de ter tempo para cuidar de st mesmas,
tempo que antes era dedicado ao cuidado da casa, do marido e dos filhos.

A Subcategoria Percepcdo os Espacos Sociais, inserida na Categoria Geral Ser
mulher e viver com HIV/aids, apresenta formas de apropriagdo dos diversos contextos de
interagd0 e convivéncia social dessas mulheres, e foi subdivida em: Socializagdo da

Soropositividade, Acolhimento e Religiosidade.

4.3.4 - Socializagdo da Sor opositividade

A Unidade Temética Socializacdo da Soropositivadade, que identifica os contextos e
relacBes/vincul os favoravels ou desfavoraveis a revelacdo do diagndstico de soropositividade,
na tentativa de buscar apoio e/ou evitar a discriminagéo, pode ainda ser desmembrada, para
facilitar acompreensdo, entre relactes familiares e relagbes no ambiente profissional.

A questdo da socidizacdo do status de soropostividade € um tema central para 0s
portadores. Essa Unidade Temadtica foi a Unica que apresentou recortes de todas as
participantes da pesquisa, enfatizando a importancia do momento e da escolha para quem
revelar o diagndstico. As mulheres relataram as dificuldades encontradas, e os pontos que
avaliam natomada de decis&o, analisando para quem elas podem contar sobre a doenca.

No estudo redlizado anteriormente por Ferreira e Figueiredo (2004), os portadores
relataram medo de rejeicdo por parte dos familiares ou colegas de trabalho. Para evitar esses
possiveis problemas, os portadores buscam pessoas com as quais sintam confianca para

revelar seu diagndstico.
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Para as participantes 03 e 09, a familia tem sido a base para 0 sucesso no tratamento,
oferecendo todo suporte necess&rio. A faa da participante 09 acrescenta ainda como

contelido, a dificuldade de lidar com aidéa de morte.

“Meus filhos, aceitam numa boa, me tratam normal! As vezes, eles
falam que nem lembram que eu tenho essa doencga! Os quatro sabem!
Minha familia inteirinha sabe! A familia dele (marido), a familia
minha! E eles ddo muito apoio! Apoio da familia dele e da minha
familial Entéo, é isso que ajuda a gente a viver mais! (Part. 03)

“Minha familia me deu bastante for¢a, porque eu ndo tinha. Porque
antigamente, uns dez, onze anos, ndo era assim. Entdo, eu achei que
eu ia morrer em seis meses, tanto que eu me afastel, na recaida, eu me
afastei dos meus filhos, porque eu achava que eles iam sofrer com a
minha morte. Hoje, o meu filho mais velho sabe, né? Entdo, a minha
familia, do suporte né, o pessoal me deu forga, porgque vira uma
familia! (Part. 09)

De maneirageral, as pessoas da familia sdo a principal escolha na hora de contar sobre
o diagndstico. Pode-se perceber claramente aimportancia que esse momento representa, e ele
€ pensando previamente com todos os detalhes. Assim, depois que elas revelam a condi¢do da
doenca e obtém o acolhimento do familiar, o sentimento relatado é de aivio, de saber que
podem dividir suas angustias e dificuldades com outra pessoa.

As participantes 01 e 08, revelam que ndo tiveram apoio por parte da familia no
enfrentamento ao contagio do HIV/aids. Assim, elas buscaram por esse apoio has pessoas

mai s proximas, como amigos e vizinhos.

“eu ndo tinha com quem conversar... Vocé vé, minha irma é super
diferente! A gente é super diferente! Eu ndo posso falar que eu tenho
a minha irma e que eu posso me abrir com ela. Entdo, eu encontrei
nas pessoas de foral... Ndo na familial Na familia, eu ndo tenho n&o!
Agora, as pessoas de fora me compreendem muito mais! Me ajudaram
aver avida diferente! De outra maneira!” (Part. 01)

“Nao! Nao tive apoio nem do meu marido! Até hoje eu nao tenho! E
muito menos da minha familia! Minha familia até hoje ndo aceita!
SA0 todos revoltados! Tentaram me processar na época que eu perdi
a minha filha, porgue achavam que eu era a culpada por ela ter pego
oviruseter morrido! (Part. 08)



Esses casos, confirmam algumas situacbes em que os portadores do HIV/aids que
optaram revelar o diagnostico para 0os amigos, tiveram maior apoio destes, comparado aos
familiares que foram informados do diagndstico. “ Pessoas procuradas para a revelagéo sobre a
soropositividade, sdo aquelas identificas como potencialmente apoiadoras, e que membros
mais préximos da familia podem néo ser as principais escolhas’ (CARVALHO et a, 2007).

A participante 06 deixa implicita em sua fala, aimporténcia de escolher o momento e
a pessoa para quem contar sobre a doenca. Na primeira fala, elarelata que ndo teve a escolha
de contar para sua familia. Para ela, a equipe de salde “retirou” sua oportunidade de escolher
para quem e como revelar o diagndstico. E na sua préxima fala, ela conta sobre a decisdo de

contar para uma amiga e assim, preparar 0 momento certo.

“Antes de eu saber que eu ia ligar pra minha familia, sabe... ja
tinham ligado, todo mundo ja tinha falado, sabe? Eu achel isso dai
uma invasdo, sabe? Ninguém esperou eu falar! (...)quando eu vi a
minha irma ja tava vindo |a da Bahia! Ela ja tava chegando sem eu
saber, ninguém me falou nada! A filha do meu marido preparou tudo
isso dai, eu fiquel muito revoltada!” (Part. 06)

“Eu queria te contar (para uma amiga), depois que eu votei da minha
mae, porque eu ndo contei pra ninguém ,vocé tem uma amizade tao
bonita por uma pessoa, tao pura n€? A pessoa tdo boa pra mim e eu
to sentindo, que eu to enganando ela, ndo falando pra ela do
problema que eu tenho! Porque eu tenho certeza que ela falaria pra
mim, porque nés somos amigas mesmo! (...)E ela me ajudou muito,
muito mesmo! Ela foi uma das pessoas que marcou a minha vida!”
(Part. 06)

As participantes 02 e 05, temendo situagcdes de rejeicdo e estigmatizacdo por parte da
familia, optaram por ndo revelar seu diagnostico. A participante 02 ainda procura esconder
gualquer indicio da doenca (remédios), quando o filho esta por perto.

“Porque quando €ele (filho) vem aqui, eu escondo as caixas de
remédio! E, quando eu vou la também, eu coloco naqueles, é...
caixinhas que as médicas dao! E eu coloco tudo la dentro, ndo coloco

nada assm! Procuro deixar sempre na minha bolsa... procuro
também tomar escondido!” (Part. 02)
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“ Acho que a Unica coisa que eu ndo ia suportar ver do meu pai e da
minha mae, é de me olharem nos olhos! Ent&o, ndo preciso causar
esse sofrimento! Entéo, deixa pra eles... se eles tiverem que sofrer por
iSso, eu acredito que pode ser, mas que sga quando nao tiver jeito
mesmo!” (Part. 05)

Pode-se considerar que a familia é a principal fonte de apoio para as pessoas que
vivem com HIV/aids, no entanto, o que ocorre e que podemos comprovar, € que em alguns
casos 0 medo do preconceito e do isolamento faz com que os portadores evitem revelar o
diagnostico para os familiares (CARVALHO et al, 2007).

Na prética, € aconselhavel que haja, pelo menos, uma pessoa proxima gque saiba do
diagnostico. Essa pessoa atua como cuidadora, para acompanhar nas consultas médicas, tirar
duvidas, conhecer e gjudar no tratamento, além de ser uma pessoa de confianga, que a escute,
para que a portadora possa se sentir a vontade e conversar sobre diversos assuntos, sem medo
de uma possivel discriminacéo.

Com relagdo a escolha de revelar ou ndo o status de soropositividade para a familia ou
amigos, pode-se perceber que as portadoras avaliam as diversas situacBes e antecipam
problemas, imaginando que poderia acontecer. Na tentativa de se proteger, ou proteger as
pessoas que gostam, por temer as situacdes de estigmatizacdo e preconceito, elas optam pelo
siléncio.

Assim como h& o direito de escolher para quem contar, amigo ou familia, hatambém o
direito ao siléncio, ou sgja, para elas ndo ha a necessidade de revelar o status de
sopositividade para todas as pessoas que convivem.

No ambiente de trabalho, a decisdo de revelar a soporotividade também € avaliada e
problematizada pelas portadoras da mesma forma que nas relaces familiares e de amizade.

No entanto, nesses casos, ha outros fatores que interferem na decisao, além do medo de passar

por situacBes de discriminacéo, ha também o medo de perder o emprego.
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A participante 05, aponta em dois momentos a deciséo de revelar ou ndo seu status de
soropositividade.

“Minha supervisora (sabe do diagndstico)... porque eu tive os
problemas, eu ndo tava me adaptando aos medicamentos, tava
passando muito mal, entdo, eu liguei pra ea... falei que tava
acontecendo isso e isso! Se vocé quiser levar a empresa... eu acho que
ndo deve, porque a gente td aqui, ndo temnada a ver!” (Part. 05)

“ Eu trabalho num grupo com muita gente dentro do hospital! Enté&o,
pros médicos, eu até me atrevo a contar, até me atrevo a contar! Mas,
pros meus colegas de servico nao!” (Part. 05)

Ela revela o diagnostico para sua supervisora, devido ao aparecimento de alguns
sintomas da doenca e a necessidade de tratamento. Para ela, era importante o apoio da chefia
para que poder sair quando necessario (consultas médicas) ou adaptar algumas de suas
atividades. A supervisora e os médicos, citando os exemplos das falas, sdo pessoas que na
concepcdo da participante possuem um “saber” diferenciado, e portanto, ela sente que pode
ser confiavel revelar o diagndstico para essas pessoas. Ja para os colegas de trabaho, a
participante diz ndo querer revelar, temendo que eles possam ndo compreender a situagéo, e
assim, discriminé-la de algum modo.

Para a participante 07, a situagdo € um pouco diferente. Ela relata que todos os colegas
de trabalho sabem do diagndstico desde o inicio e que se sente acolhida por parte de todos.

“guando eu descobri que eu era soropositiva, qguem me deu muita
forca eram meus colegas de trabalho. (...)E eles me apoiaram muito!
Porque, quando vocé sabe que vocé ta correndo risco de alguma
forma e, no caso se pessoa € soropositiva ou hdo, no caso, 0 que
vocé sente é que vocé quer ser acolhida pelas pessoas! Seu medo
maior € de vocé ser regeitadal O que vao pensar de VOCé,
principalmente amigos! Mas, a familia, principalmente meu pai

também! Ent&o, vocé sabe que vai mexer com todo o seu passado, vai
contar tudo!” (Part. 07)
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Importante considerar que essa participante possui um contrato de trabalho diferente
das demais. Ela é funcionaria publica, e portanto tem estabilidade no emprego. Assim, pode-
se inferir que o fato de ter estabilidade no emprego, proporcione maior seguranca para revelar
seu diagnostico aos demais colegas.

No ambiente de trabalho as participantes apontam para a importancia de revelar o
diagndstico devido a necessidade de adaptacdo a rotina de tratamento. Por isso a pessoa a qual
elas entendem que devem revelar o diagndstico, é geralmente, seu superior imediato. E
necessaria a compreensdo por parte das chefias para algumas dispensas, ou mesmo para a
readaptacao do cargo e atividades desempenhadas.

No entanto, essa decisdo ndo € muito ssimples, em aguns casos, que serdo analisados
mais adiante, ha o receio pela demissdo. As participantes temem apos revelar o diagndstico no
ambiente de trabalho perder o emprego, e por isso, optam pelo siléncio ou afastamento
temporério.

Relaciona-se a decisdo de revelar ou ndo o status de soropositividade, tanto no
ambiente de trabalho, quanto nas relacdes pessoais, a busca e a manutencdo da rede social,
como estratégia de enfrentamento ao HIV/aids. De um lado, a op¢cdo em revelar seu
diagndstico faz com que o portador procure por pessoas que possam agjuda-|o nesse processo.
Por outro lado, visando a manutencdo da sua rede de relacionamento, e evitar situacfes de
discriminagdo ou estigmatizagdo, o portador opta por ndo revelar seu status de
soropositividade.

Fica evidente a importancia da relagdo entre contar sobre o diagndstico positivo e a
manutencdo das relagdes sociais para as participantes. Elas mostram que ha um “processo de
avaliagdo” para a escolha de quem compartilhar o status de soropositividade, e essas pessoas

escol hidas so avaliadas de diferentes maneiras de acordo com cada participante.
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Os dados confirmam a importéancia da rede socia (familia, amigos, vizinhos, colegas de
trabalho) como um dos fatores de enfrentamento ao HIV/aids. As relagdes sociais proporcionam o
sentimento de pertencimento e o fortalecimento da auto-estima, criando as condigdes favoravels
de suporte emociona para enfrentar as dificul dades rel acionadas a0 virus.

Em sintese, como j& mencionado anteriormente, no recebimento do diagndstico, o
apoio da familia ou de alguma outra pessoa de confianca do portador € fundamental. Essa
pessoa auxilia na melhor adesdo ao tratamento, otimizando uma provavel reorganizacdo da
vida diéria do portador do HIV/aids.

Outro vinculo que auxilia o portador do HIV/aids no processo de enfrentamento € a
relacdo com os profissionais da equipe de salide, que sera discutida na Unidade Tematica

abaixo.

4.3.5 - Acolhimento

A Unidade Temética Acolhimento, visa discutir a relacdo equipe-paciente,
considerando tanto o suporte emocional quando o esclarecimento de duvidas e informacdes
sobre a doenca.

As participantes 01 e 08 mostram a importancia dessa relacdo, enfatizando o vinculo

com a psicologa.

“ ... no comego foi dificil. Mas, depois que eu comecel a freqlentar a
enfermagem, a medica ai, eu comecel com a psicologa! Eu fui fazer a
parte da psicologia, dai me ajudou muito mais a esclarecer, a viver
com o HIV, a conviver com ele e saber que eu sou uma pessoa
importante também pro mundo!” (Part. 01)

“ Entdo, eu queria saber! Porgue se vocé tem uma coisa agora, e Vocé
aceita cuidar, € bem maisfacil! S6 que ai, deu... SO que ai, eu tive uma
reacao diferente! Eu ndo quis ajuda de medicacéo, eu sO peguei ajuda
psicological E estava indo até o comeco desse ano! No comego desse
ano, o CD4/CD8 abaixou! Entdo, agora, eu preciso tomar a
medicacdo!” (Part. 08)
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Estes recortes mostram a relacéo estabelecida entre psicologo-paciente, e apontam o
papel da terapia e da alianca terapéutica como um importante fator de enfrentamento do
convivio ao HIV/aids. Pode-se dizer que o terapeuta representa uma figura de confianca e
apoio para 0 paciente, e 0 espago daterapia, favorece a discussdo dessa experiéncia, sendo um
lugar para a descoberta de recursos e capacidades e também fortal ecimento das caracteristicas
pessoais (CARVALHO et a, 2007).

O fortalecimento da relagdo com a equipe, pode atuar contra o isolamento, a rejeicéo
por parte da familia ou dos amigos, proporcionando o acolhimento para a retomada de lacos
afetivos e da sociabilidade (ANDRADE; VAITSMAN, 2002).

Para a participante 06, a equipe profissional teve importancia fundamental no periodo
logo apbés o diagndstico positivo. A equipe atuou levando informacfes sobre a doenca,
diminuindo os estigmas e oferecendo suporte emocional para a portadora.

“eu chegava la (no posto de salde) chorando e saia chorando! Ela
(médica) conversava: “Calmal”, eu magrinha, sabe? Parecendo um
palito, sabe, entdo, elas também foram muito importantes na minha
vida, a P.! Cheguei, muitas vezes, chorando l&: “ Olha, ninguém me
aceita!” Eu ficava muito triste, falava que ninguém me aceitava, tava
me sentindo como se tivesse sido abandonada pela familia do meu
marido! Mas, minha preocupagdo maior, era que eu estava naquela
fase, eu ndo tinha nem coragem de pegar um livro que falava sobre o
virus HIV, sabe? Entéo, eu tava muito ignorante! E eles também! As
pessoas ficam ignorantes no problema! (Part. 06)

Na descoberta do diagnéstico, o contato com a equipe de salde, pode ser visto como
uma das primeiras formas de enfrentamento a doenca. Para as pessoas que vivem com
HIV/aids, a equipe € associada a maior capacidade técnica, disponibilidade para a escuta,
afetividade, paciéncia e clareza nas informacdes (AGUIAR; SIMOES-BARBOSA, 2006).
Caracteristicas que sd0 essenciais para 0 esclarecimento da doenca, os sintomas, formas de

tratamento, além de serem pessoas aptas para atuar no acolhimento das necessidades

emocionais.
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Em muitos casos, 0 acompanhamento psicolégico foi citado como uma guda a
portadora do HIV/aids, atuando como suporte e criando as condi¢Bes necessérias, como
fortal ecimento pessoal, para enfrentar o virus e poder revelar o diagndstico para outra pessoa.

A faa da participante 03 ressalta a importancia do apoio da equipe de salde, na
tentativa de resgatar arede social, incentivando novos comportamentos.

“No comeco, eu j& tive vontade de me matar! Eu pensei em me matar,
jogar la no... afogar, entendeu? Ai, depois, eu comecel a fazer o
tratamento no posto, ja veio outras coisas na cabeca! Ela me passou
atividade fisica! Igual, eu faco aula de natagdo, caminho, faco
exercicios fisicos na terceira idade! Entdo, eu to procurando
atividades pra mim esguecer que eu tenho essa doenca” ! (Part. 03)

Pode-se dizer que essa atitude da equipe incentiva a realizacao de atividades que estéo
associadas positivamente ao auto-cuidado, e conseqlentemente ao sucesso do tratamento,
como por exemplo: rotina de dieta, exercicios fisicos, sono e cuidados com a salde em geral.
Essas relagbes favorecem também a reorganizagdo da rotina, a atribuicéo de um novo sentido
a vida e a0 sentimento de pertencimento a um grupo ou a comunidade (ANDRADE;
VAISTMAN, 2002).

Percebe-se que as pacientes mostram-se como agentes ativos nas relacbes que
estabelecem com os profissionais, adotando estratégias que fortalecem o vinculo com a
equipe, adquirindo assim, maior autonomia no seu tratamento (AGUIAR; SIMOES-
BARBOSA, 2006).

A equipe de salde apresenta-se como fundamental no processo de enfrentamento ao
virus. Sua atuacdo fortalece o vinculo da portadora com a unidade de saude, facilitando o
acesso ao tratamento, esclarecendo dividas e informando as pacientes, oferecendo suporte
emocional, organizando atividades para incentivar e manter algumas mudancas de

comportamento necessarias, e propiciando um ambiente de acolhimento e gjuda matua, como

0s grupos de adesdo.
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4.3.6 - Religiosidade
Ha diversas evidéncias empiricas conectando religido/espiritualidade a salde. Estudos
buscam compreender arelacdo entre a espiritualidade e a salide fisica e mental, e a descrevem
como uma estratégia de enfretamento ao HIV/aids (PANZINI; BANDEIRA, 2007). A
Unidade Temética Religiosidade, confirma a busca pela espiritualidade e pela fé, como apoio
e suporte ao adoecimento.
Os relatos das participantes 01 e 07 exemplificam claramente a busca pela
religiosidade como estratégia de enfrentamento ao HIV/aids.
“ Ah, naigreja, eu me sinto bem... Eu me sinto muito bem! E um outro
lugar que eu senti a minha presenca diante de Deus, porque € onde
me fortalece!” (Part. 01)
“outra coisa que mais me ajudou também foi a religido, porque eu
sou catolica, eu precisava da igrejal Pedia oracédo, tinha uns amigos
gue ficaram sabendo, porque nos 15 primeiros dias que eu figuei
sabendo eu fiquel deitada na cama! Comecei a entrar em depressao.
E eu ia muito pra grupo de oracgao, rezava muito! Sempre assim
coloquei Deus em primeiro lugar naminha vida!” (Part. 07)
A busca por instituicOes religiosas atua na facilitacdo do acesso a redes de suporte e
de integragcdo social. Outro ponto importante de ressaltar € que as pessoas podem recorrer a
essas ingtituicdes “em tempo de doencas severas, pelo fato de estarem historicamente
identificadas com a oferta de apoio emocional, prética assistencia e caridade aos enfermos e
necessitados’ (FARIA; SEIDL, 2006). Algumas instituicdes religiosas oferecem suporte
material para seus participantes sempre que necessario.
De uma maneira geral, a religiosidade representa o “apoio para o enfrentamento das
dificuldades e para a mudanca de atitudes” (CARVALHO et a, 2007), assim, sendo avaliada

como facilitadora de aspectos psicol 6gicos favoraveis ao enfrentamento da soropositividade e

amelhora nas condi¢bes de salde.



62

Os dados da pesquisa confirmam que a religiosidade pode proporcionar a descoberta
da vontade de viver, a percepcao de sentido na vida, a redefinicdo das relagcOes pessoais, a
reavaliacdo da opinido sobre a morte, a disponibilidade de suporte social, o senso de
pertencimento e afacilitacdo de aceitacéo da doenca (FARIA; SEIDL, 2006).

Percebe-se até aqui, algumas formas de enfrentamento ao virus HIV/aids. No processo
de aceitacdo do diagndstico, a equipe de salide apresenta-se como fundamental no suporte as
participantes, atuando desde o esclarecimento da doenca, orientagdo do tratamento, até a
criacdo de adternativas para estimular a manutencdo das relagdes sociais. Ha entdo, a
necessidade do apoio da familia, dos amigos e no ambiente profissional. Nesse momento, as
participantes relatam as dificuldades encontradas para revelar seu diagndstico.

A busca por instituicOes religiosas também foi citada com forma de enfrentamento a
aids. No periodo de aceitacdo, as mulheres fazem uma revisdo dos diversos aspectos de sua
vida, e percebem que é necessario fazer algumas mudancas de comportamento e adaptar-se a
uma nova rotina. Assim elas relatam que passam a cuidar mais de s mesmas e a buscar por
atividades que déem mais sentido a vida de cada uma delas.

O trabalho, neste momento, aparece como uma das principais formas de
enfrentamento, é visto como uma atividade que proporciona sentido a vida das pessoas, e que
guando relacionado ao HIV/aids, apresenta diversas peculiaridades. A Categoria Gera

seguinte, visa compreender melhor essa relagéo (trabalho e HIV/aids) para as mulheres.

4.4 Mulher, HIV/aids e Trabalho
Essa Categoria Geral apresenta os aspectos do convivio com a doenca e suas rel acoes
com o trabalho. Foi subdividida em trés Subcategorias Tematicas. Trabalho em S, Trabalho e

Adoecimento e Organizacao do Trabalho e Exclusdo Social.
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A Subcategoria Trabalho em S, aborda as concepcdes sobre o trabalho e suas rel agdes
com as perspectivas gerais de vida, e tem como Unidades Teméticas: Sentidos do Trabalho e

Suporte Psicossocial.

4.4.1 - Sentidosdo Trabalho

A Unidade Temética Sentidos do Trabaho, apresenta os sentidos atribuidos ao
trabal ho pelas participantes.

A concepcdo de trabal ho, na sociedade capitalista, “ esta associada ao ato de viver, uma
vez que proporciona as condicdes materiais e morais de sobrevivéncia propria e da familia’
(SALDANHA; FIGUEIREDO, 2002). O trabalho € visto como um meio de obter os recursos
Necessarios para a sobrevivéncia das pessoas.

A participante 02 apresenta em sua fala, contetidos que véo além dessa concepcao, ela
enfatiza a possibilidade de autonomia, adquirida através do seu trabalho.

“Eu trabalho pra ser independente, pra ter meu dinheiro, minhas
coisas, sabe? Eu ndo sei pedir! E coisa minha, sabe, eu nasci assim!
Eu sou bastante independente, e eu quero uma coisa eu vou la e
compro!” (Part. 02)

“ Porque quando eu vejo assim as mulheres paradas, sem fazer nada...
eu acho gue eu ndo conseguiria!l Eu acho que eu ndo conseguiria
levar umavidaassm!” (Part. 02)

Depreende-se dai que o trabalho pode ser percebido além da visdo de subsisténcia, ele
ndo é visto apenas como um meio de se obter recursos materiais, mas também como uma
maneira das pessoas se sentirem responsavels, ocupadas e independentes (FERREIRA,;
FIGUEIREDO, 2004).

Observa-se que o trabalho ocupa um ponto central na vida das pessoas, sendo um

elemento fundamental na formacdo da identidade, um lugar onde as pessoas podem

desenvolver e descobrir suas habilidades. Ele atua também, favorecendo o aumento da rede
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social e promovendo a gjuda mutua, ampliando as possibilidades de trocas e de experiéncias,

como veremos na andlise abaixo.

4.4.2 - Suporte Psicossocial

O Suporte Psicossocial, mostra como o trabalho atua enquanto recurso para o

enfrentamento do adoeci mento.

As participantes 01 e 07, ressaltam a importancia do trabalho no sentido de oferecer

uma ocupacao, ter responsabilidades, e poder se focar em alguma atividade. A participante 01

acrescenta que o trabalho oferece ainda a possibilidade de estar com outras pessoas, em um

ambiente acolhedor que proporcione a gjuda mitua.

“...0HIVficaali, todo dia te perguntando! VVocé fica perguntando que
horas que vocé vai morrer! Entdo, quando vocé tem a mente ocupada,
tem pessoas interessadas realmente em ajudar vocé, entdo,ai, vocé vé
uma outra porta abrir!” (Part. 01)

“ Eu acho que no trabalho, no trabalhar, vocé esquece também dessas
coisas. Vocé comega a ver que Vocé € uma pessoa normal como as
outras qualquer e olha o tanto de coisa que vocé toma de remédio,
gue vocé tem que tomar! (...) Entdo, se eu ndo ocupo o tempo, eu fico
pensando bobeira! Principal mente, quando vocé ta no comego assim,
gue vocé descobre que vocé é portador do virus, vocé fica pensando
no que vai acontecer com vocé! Vocé vai pro trabalho, vocé se
envolve |4, o tempo vai passando, vocé vai esquecendo um pouco do
seu problema e vocé s lembra na hora de tomar remédio.” (Part. 07)

Ja a fala da participante 02, ressalta o trabalho como sendo parte integrante da vida

das pessoas, dém da importancia da ocupacdo, que aparece mais uma vez relacionado ao

sentido de fazer com que a pessoa se sinta Util e produtiva.

“ Eu trabalho... como eu trabalho bastante, eu ndo tenho muito tempo
para parar e ficar pensando nessas coisas (a doenca)! Trabalho
bastante! eu sempre trabalhei, nunca fiquel parada! Entéo, eu ndo sei
viver sem trabalhar! Eu acho que o trabalho faz parte da vida da
gente, das pessoas, né? Eu acho que se eu ndo trabalhasse, eu me
sentiria uma inutil! Eu sempre trabalhei! Sempre dei meu dinheiro la
emcasal” (Part. 02)
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As participantes 06 e 09, mostram o trabalho como uma maneira de néo ficar pensando
0 tempo todo no seu estado de salide, uma forma de distracdo. A participante 06 ainda
apresenta como conteido, a necessidade de conciliar o trabalho com o tratamento. Para ela, o

fato de ter que tomar remédios ndo iria interferir na sua produtividade.

“ (o trabalho) Ajuda, porque distrai, sabe, ndo da tempo de voceé ficar
pensando em muita coisa! Se fosse pra trabalhar fora, eu gostaria
também.(...) N&o vai influenciar nada no meu estado de higienidade!
N&o vai alterar nada, se eu tomar os remedios certos, |0gico, eu ndo
deixo de jeito nenhum!” (Part. 06)

“ O trabalho é o mais importante! Vocé quer ver, eu tenho uma nogao
pelo sabado e domingo que eu fico em casa, comego a comer tudo o
gue tem pela frente. Trabalhando ndo! Eu acho que eu to bem!” (Part.
09)

“Mas, em casa, eu nao aguento! Se eu ficar em casa, eu fico doente!
Eu preciso trabalhar... se eu ficar em casa, assistindo televisao eu fico
doente, entro em depressdo! Porque, quando eu ndo tava
trabalhando, eu fazia cursos! Aparecia um curso, eu fazia!” (Part. 09)

O trabalho “ndo remunerado” também foi considerado pelas participantes. Elas
apresentaram contelidos mostrando que o trabalho pode ser entendido também de uma
maneira mais ampla, quando é caracterizado como uma atividade ndo sO destinada a producéo
de algo material, mas relacionado ao esporte, ao lazer, aos estudos. Ou segja, para elas, 0 mais
importante é o fato de ter uma atividade para se dedicar.

A participante 05 mostra essa visdo em suafala

“Nossa, vocé ter uma atividade... algo com o0 gque se preocupar, eu
acho que é o principal! Se vocé nao tiver o que fazer, vocé vai ficar
pensando, pensando, pensando... vocé vai acabar morrendo mesmo,
mais rapidinho! Eu conheco meninas que ja morreram! Que nao
trabalhavam, ficavam so dentro de casa, cuidando do marido! E se
entregou completamente, ta? Sabe? Eu ndo quero isso! Enquanto eu
tiver uma forcinha assim, eu vou lutando, entendeu? E € isso, eu acho
gue é dificil! Eu acho que é melhor trabalhar numa atividade, fazer
algum esporte, estudar, fazer alguma coisa!” (Part. 05)
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Os recortes das participantes 06 e 08, acrescentam a viséo do trabalho artesanal e do
trabalho domeéstico como formas de ocupago.

“arrumar uma roupa, fazer croché, trico, eu pintar, bordar, eu gosto
de trabalho manual também! Também, me ajuda! Eu faco pras
minhas netinhas!” (Part. 06)

“ E, em casa, fora os afazeres domésticos, eu tenho a minha hora de
artesanato! Eu faco artesanato! E isso, envolve a minha mente e vocé
vigja! Entéo, isso € muito bom!” (Part. 08)

A participante 08 tras como contelido a questédo do sigilo sobre o diagndstico. O
ambiente de trabalho é visto como um local protegido, como uma forma de enfrentar o
preconceito da sociedade e da familia. Para ela, esse ambiente pode ser controlado, na medida
em quem ha possibilidade de revelar ou ndo o status de soropositividade, evitando situacdes
de preconceito.

“(trabalho), principalmente a superar o preconceito aqui fora, o
preconceito familiar, o preconceito da sociedade! (...)Vocé tem que
saber conviver, vocé tem que saber com quem fala sobre se é positiva
ou ndo.” (Part. 08)

De acordo com as falas, pode-se perceber que o trabalho € uma das principais formas
de enfrentamento ao convivio com o HIV/aids. Ndo ter uma atividade, algo com o0 que se
preocupar, principamente para as mulheres que sempre foram ativas, tende a favorecer o
pensamento na doenca, principalmente as caracteristicas negativas relacionadas a aids
(ANDRADE; VAITSMAN, 2002).

Em sintese, o trabalho propicia condicdes importantes para o0 suporte e o
enfrentamento diante da condicdo de adoecimento, como: ter uma ocupacdo e

responsabilidades; 0 sentimento de pertencer a um grupo, estar com outras pessoas; o fato de

se sentir Util, produzir alguma coisa; a gjuda matua, o aumento das relaces sociais; e como
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uma forma de distracéo, evitando pensar o tempo todo na doenca. Essas caracteristicas
favorecem a auto-confianga, a auto-estima e dao sentido a vida dessas pessoas.

Essas mulheres, mesmo com caracteristicas digtintas, buscaram diversas estratégias para
enfrentar o HIV/aids, e entre essas estratégias, a atividade profissona apresenta-se como uma
parte fundamenta diante do esforco de conciliar as condic¢des de vida com as condicdes de salide.

Fica evidente a importancia do trabalho e de ter uma atividade para as participantes.
No entanto, a manutencdo do emprego ou a reaizacdo de qualquer outro tipo de atividade,
pode ser dificultada devido aos sinais da doenga ou ao tratamento. As Subcategorias seguintes
abordam as principais dificuldades encontradas pelas participantes.

A Subcategoria Trabalho e Adoecimento, agrupa contelidos referentes ao processo de
desgaste no estado de salde, em decorréncia do quadro clinico ou do tratamento e suas
consegiiéncias para a manutencdo do modo de vida, e tem como Unidade Temética: Escolhas

frente ao Adoecimento.

4.4.3 - Escolhas frente ao Adoecimento

Os resultados indicam a necessidade de encontrar estratégias/opgdes para conciliagdo
entre 0 processo de adoecimento e as possibilidades de manutencdo do modo de vida,
conforme a defini¢éo da Unidade Temaética, Escolhas frente ao adoecimento.

A participante 03, aponta que, pelo fato de ter conseguido a aposentadoria em
decorréncia de sintomas relativos ao HIV/aids, optou por ndo voltar a procurar emprego
formal, pois assim, ela perderia esse beneficio.

“Nao, eu ndo voltel (a procurar emprego), porgue eu to... atualmente, eu
t6 trabalhando em casa 0! E eu aposentei e outra: eu tendo
aposentadoria também, eu ndo poderia arrumar outro servigo, porque eu
perderia. Eu t6 aposentada! Com o pouco dinheiro que eu recebo, eu
CONSIgo comprar umas coisas pra mim, eu pago a mnha aula de

natacdo! E la no S eu pago a mensalidade pra eu participar... entdo, é
iss0 ai que me faz continuar vivendo, né, através da doencal” (Part. 03)
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Nesse caso, 0 beneficio propicia que a participante tenha independéncia com relacéo
a0s Seus gastos pessoais, aém de tempo e condi¢bes de cuidar da propria salde.

Ja a participante 04, mesmo com problemas de salde relacionados ao adoecimento,
optou por continuar exercendo sua atividade em casa, facilitando assim o auto-cuidado.

“Nao, (ela ndo estava empregada na época do diagndstico) porque eu
ja tava trabalhando na minha casa, ja tinha a maquina industrial,
tinha tudo! Ai, que eu comecel a sentir aqueles cansagos maiores,
aqueles outros problemas, que eu tentel a entrar com aposentadorial”
(Part. 04)

As participantes 07 e 09 relatam a opgéo pela continuidade de suas atividades profissionais.
Para dlas, adoencando foi motivo paraum pedido de demissdo ou mudar de atividade.

“ndo uso também da doenca pra ficar... tsc tsc! Eu sigo uma vida
normal! Pelo contrario, tem situacGes em que parece que tem pessoas
mais privilegiadas do que eu! Eu teria que ser mais poupada de
algumas coisas e ndo sou! Entdo, eu me considero uma pessoa
normal!” (Part. 07)

“agora, eu vou fazer... ndo € curso! Uma demonstracéo dos produtos
de couro, pegar a carteirinha de artesdo, porque eu sou artes, e
trabalhar na feira. (...) Pra sair de casa! Mesmo se eu ficar sozinha,
eu to foradecasa!” (Part. 09)

Nesse caso, importante lembrar que a condi¢do do vinculo de trabalho favorece a
continuidade das atividades. A participante 07, como ja apresentado, tem estabilidade no
emprego por ser funciondria publica, e a participante 09 € autbnoma. Assim, elas apontam a
importancia do trabalho, visto como uma forma de ocupacdo, enfatizando que a condicéo do
adoecimento ndo interferiu narelacéo de trabal ho.

Mesmo com as dificuldades de salde decorrentes dos sintomas ou dos efeitos
colaterais do tratamento, essas mulheres continuam exercendo alguma atividade, remunerada

ou ndo, €; no caso de receberem beneficio do governo, utilizam esse dinheiro, na maioria das

vezes, visando melhorar sua prépria condicdo de vida e de salide. O beneficio pode propiciar
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para as portadoras, uma estabilidade financeira que até entdo, muitas delas ainda ndo haviam
conseguido pelo trabalho, além de tempo suficiente para a realizacdo de projetos pessoais e
para o auto-cuidado.

Percebe-se em todos os casos, que hd um limite nas escolhas das mulheres. Para muitas
delas ndo ha grau de liberdade que possibilite escolher entre vérias opcles. E por isso, €
necessario adaptar-se as novas condicdes, sgja uma aposentadoria, que impossibilita o retorno ao
mercado de trabalho forma, sgja a tentativa de manutencao do trabalho que ja era realizado.

A Subcategoria Organizacdo do Trabalho e Exclusdo Social, apresenta as dificuldades
encontradas para a manutencdo do emprego, adequacdo do tratamento e preservacdo das
condicdes de sallde diante as exigéncias da organizacdo do trabal ho.

Essa subcategoria foi desmembrada em trés Unidades Tematicas: Preconceito, Sinais

do adoecimento e Tratamento e absenteismo.

4.4.4 - Preconceito
A Unidade Tematica Preconceito relata as dificuldades encontradas na busca ou
manutencdo de um trabalho devido ao medo de se submeter a situacdes de discriminagao.
A participante 03 deixa claro 0 medo de sofrer discriminag&o no ambiente de trabalho
devido ao diagndstico.
“ Eu acho que o mercado aceitaria eu de volta se eles ndo souber que
eu tenho o virus HIV. Agora, se souber, havera discriminacao! 1sso
tem sim! Mesmo o proprio patrdo ndo aceitarial Tem o risco de
machucar, o risco de alguém que estgja trabalhando! Eu acho que o
préprio patrao ndo aceitaria!” (Part. 03)
A participante 05, acrescenta 0 medo do desemprego e a possibilidade de enfrentar

dificuldades na recolocacdo a0 mercado de trabalho, devido ao preconceito pela

soropositividade e o desenvolvimento do quadro clinico da doenca
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“Emrelacdo ao meu trabalho, eu tenho medo de ficar desempregadal
Ficar desempregada, ndo conseguir mais outro emprego! E assim,
vocé expde isso, as portas se fecham totalmente pra ti! Eu sel por que
eu conhego gente que passa, passa maus bocados pra...
principalmente quando comeca a mudar a aparéncia! A pessoa ja te
olha e da uma desculpa rapidinha pra vocé sair dali! Entéo, eu tenho
medo disso!” (Part. 05)

Ja a participante 08, conta que optou por pedir demissdo, ela relata a existéncia de

comportamentos discriminatérios por parte dos colegas de trabal ho.

“O trabalho, na época, quando eu cheguel aos sete meses de
gestacdo, eu ndo aglentei a pressdo! Pressdo psicolégica mesmo!
Pressdo de ser gestante e portadora! Comecam a dizer: “ Vai nascer
assm, vai nascer faltando pedaco!” Por ser a minha primeira
gestacdo, vocé vai pondo aquilo na cabeca!l O psicolégico vai
abalando, mesmo que vocé ndo queira! Entéo, eu pedi as contas! Eu

que decidi sair! Eu senti que eu estava atrapalhando! Ent&o, eu decidi
sair esai!” (Part. 08)

Dentre os lugares mais afetados pela estigmatizacdo e discriminacdo esta 0 emprego e
o local de trabalho. Existem claras evidéncias que as pessoas que vivem com HIV/aids
passam por situagcdes de discriminacdo quando divulgam seu status de soropositividade

(PARKER; AGGLETON, 2001).

Segundo Contrera (1998, p. 17), freqlentemente pessoas portadoras do HIV/aids,
procuram 0s servicos juridicos das ONGs/aids, para denunciar empresas por preconceito e
discriminagdo, pois algumas empresas quando sabem do resultado positivo de HIV de um de
seus funcioné&rios, o demite sob as mais variadas alegaces. Os indicios entretanto, levam

sempre a comportamentos de preconceito e discriminacao.

Frente & estigmatizacdo, muitas pessoas que vivem com HIV/aids tendem a se afastar
do convivio social como maneira de se proteger. Esse preconceito que ainda vigora mesmo
gue em alguns casos, velado, traz sérias conseguéncias para as pessoas que vivem com

HIV/aids.
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Nesses casos, a perda do emprego, motivada pelo preconceito faz com que os
portadores percam a perspectiva de reinser¢cdo no mercado de trabalho, além de prejudicar

suas condic¢des de salde, diminuindo sua auto-estima (FERREIRA; FIGUEIREDO, 2004).

4.45 - Sinaisdo Adoecimento

No inicio da descoberta da soropositividade ou mesmo durante o periodo de
tratamento, podem surgir algumas doengas oportunistas, ou as pessoas podem apresentar
algum sintomarelativo a doenca ou efeitos colaterais do tratamento ARV.

Essas situaces foram agrupadas na Unidade Tematica Sinais do Adoecimento, que
aborda as dificuldades encontradas no ambiente de trabalho devido a manifestacdo de
sintomas ou de efeitos colaterais.

A participante 02, relata as dificuldades encontradas no momento da descoberta da
soropositividade e o inicio do tratamento. Nessa situacdo, ela optou pelo afastamento
temporério de sua atividade.

“Porque no comego, quando eu soube... eu nem teria folego de...
Porgue eu comecei a ter tontura, eu tive uma gripe assim... eu nao
sarava nunca! Eu n&o sarava nunca! Sempre mal, mal! Eu emagreci
20 Kg na época! Eu fiquel assim, pele e 0osso! Eu ndo conseguia parar
assim... tava pele e osso! Eu ndo queria nada! N&o tinha vontade de
comer nada! Entdo, como é que... Eu ndo ia conseguir trabalhar
foral” (Part. 02)

A participante 04, enfatiza as dificuldades de conciliar as exigéncias do trabalho com
os efeitos colaterais dos medicamentos.

Agora, quanto ao trabalho também, eu abandonei um pouco o meu

outro tipo de trabalho porque as medicacoes, elas transmitem sérios
problemas, né?” (Part. 04)
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O surgimento de doencas oportunistas e os efeitos colaterais podem interferir na
decisdo das pessoas que vivem com HIV/aids sobre a permanéncia no emprego. Para evitar
SituagOes constrangedoras ou a estigmatizagcdo, 0s portadores optam por ndo revelar o
diagndstico, podendo se demitir frente aos sinais do processo de adoecimento (FERREIRA;
FIGUEIREDO, 2004).

O avanco do tratamento e aterapia ARV, proporcionaram melhor qualidade de vida ao
portador e um controle maior no aparecimento de doencgas oportunistas ou sintomas relativos
a aids. Assim, a pessoa tem mais possibilidade e pode continuar exercendo sua atividade
normalmente, sem prejuizos para sua salde ou para a empresa. O trabalhador soropositivo
goza de salide e seu afastamento em muitos casos € desnecess&rio, uma vez que ndo ha
inconvenientes com continuar trabalhando (CONTRERA, 1998).

Outras vezes, ha a necessidade de cuidados com o tratamento, 0 que impede a pessoa
de realizar determinado tipo de trabalho, assim ela opta pelo afastamento, pela demissdo ou a
tentativa de adequacéo do trabalho as suas condi¢fes de salde, como nas situagcdes descritas

anteriormente na Subcategoria Tematica Trabalho e adoecimento.

4.4.6 - Tratamento e Absenteismo

Percebe-se a busca por alternativas para conciliar, o seguimento do tratamento nos
servicos de salde, com a jornada de trabalho, visando minimizar riscos ou prejuizos para a
manutencdo de ambos, como descrito na Unidade Temética Tratamento e Absenteismo.

De acordo com a participante 01, a compreensdo encontrada no seu ambiente de
trabalho foi fundamental para o0 seguimento do tratamento. Nesse caso, apenas a supervisora
sabia do diagnostico.

“...eles (empresa) sabiam que eu tinha problema de ir pra médico,

concordou! Eles sabiam que eu néo faltava do servico! Porque eu ia
no médico e voltava!” (Part. 01)
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A participante 05, além de contar com o0 apoio de sua supervisora, mostra a tentativa
adequar os horérios de atendimento nos servicos de salde, de maneira que ndo prejudique sua
rotina de trabal ho.

“ Como eu t6 com uma chefe legal agora, ela ta sabendo, ela quebra o
meu galho de vez em quando! Minha médica é uma hora — da 1h pra
frente! Entdo, eu chego la e converso, consigo ser uma das primeiras!
E saio de la correndo e vou trabalhar! (Part. 05)

Importante ressaltar nesses casos, a possibilidade de ampliar o saber e o poder que os
proprios pacientes podem adquirir, podendo influenciar nas vérias dimensdes de sua saude,
desde a interferéncia sobre as proprias condi¢cdes individuais de salde, até as condicbes de
funcionamento e atendimento dos servicos de salide (ANDRADE; VAITSMAN, 2002).

O avanco e a melhoria na qualidade dos servicos e das acles de salide, devem ser
pensados levando-se em conta a parceria com 0 usuario, no caso 0s portadores, pois eles
podem apontar problemas e solugbes que atendam sua demanda mais diretamente

A participante 02, relata que poderia encontrar dificuldades se estivesse trabalhando
para conseguir conciliar o tratamento com a rotina da empresa. A fala da participante 09
mostra a necessidade de adaptar seu trabalho a rotina de tratamento, sua atividade como
profissional autbnoma minimiza o problema de ter faltas ou atrasos no emprego devido as
consultas médicas.
“ eu penso que se eu fosse, por exemplo, funcionaria de uma firma, eu
ndo sei 0 que seria, porque eu ia toda semana ao médico! Nos
primeiros dois anos, eu ia praticamente toda semana!” (Part. 02)
“ Acho que no trabalho assim, € o preconceito. Assim, quando gente
trabalha pra alguém, ai, tem que... vai no médico, e tem que faltar! E
€ chato! Porgue vocé tem que ficar faltando, demora, uma coisa
assim! E € muito ruimisso! Por isso eu trabalho por conta, eu prefiro.

Se vocé quer ver eu ficar doente, € eu ficar em casa. Eu ficar em casa,
eu fico doente mais’ (Part. 09)
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Para 0 seguimento adequado do tratamento, a necessidade de fatas ou atraso no
trabalho, € um fator que pode causar problemas no ambiente de trabalho. Tanto os
empregadores, quanto os colegas de trabalho comegam a desconfiar do comportamento da
pessoa e a questionar os motivos das faltas ou dos atrasos recorrentes.

A guestdo do sigilo sobre o diagndstico permeia toda a discusséo até agqui. Observa-se
gue ha conteidos sobre essa questdo em varios momentos, sugerindo que manter o sigilo ou
revelar o status de soropositividade aparece como uma das maiores dificuldades dentro do
ambiente de trabal ho.

Quanto a opc¢do por revelar o diagnéstico é tomada, h& a possibilidade de apoio e
suporte por parte da equipe ou da empresa, mas ha também ha possibilidade de existir
comportamentos discriminatérios e preconceito, além do medo da perda do emprego. Por isso,
temendo passar essas situacoes, a opcao pelo sigilo é verificada na maioria dos casos.

As mulheres, entdo, adotam diversas estratégias na tentativa de viabilizar o tratamento,
resguardar o sigilo sobre a soropositividade e adaptar-se a dinamica institucional. Elas
adiantam os afazeres domésticos na véspera da consulta ou pedem dispensa no trabalho,
geralmente alegando outros motivos para ir ao hospital (AGUIAR; SIMOES-BARBOSA,
2006).

No estudo redlizado por Ferreira e Figueiredo (2004), os portadores também
levantaram como dificuldade, a tentativa de adequar o trabalho com o tratamento, buscando
alternativas para conciliar horarios de retorno ao médico ou para tomar a medicacdo. Nesses
casos, a opcdo por um trabalho que possibilitasse a flexibilidade de horérios, foi apontada
como facilitadora.

O trabalho visto como elemento fundamental da existéncia humana, pode contribuir
para 0 bem-estar ou para a manifestacdo de sintomas que afetam a salde. A forma de

organizacdo do trabalho é considerada mediadora desse processo (ABRAHAO; TORRES,



75

2004). Por isso aimportancia de obter, no emprego ou no servigo de salde, a compreensdo e a
possibilidade de fazer alteracBes naforma como o trabalho é estruturado, visando a busca pela
qualidade de vida.

Uma vez que a negociacdo e as possibilidades de adaptacdo se esgotam, existe uma
maior probabilidade do pedido demissdo. Sem condicdes de resolver os problemas impostos
pelo trabalho e tentando resguardar sua salde, a portadora opta pela demissdo, como
estratégia de auto-cuidado (ABRAHAO; TORRES, 2004) .

O trabalho portanto, é apresentado sob diferentes perspectivas. Ele atua como
estratégia de enfrentamento ao convivio com o HIV/aids, propiciando condi¢fes de suporte
social, guda mitua, sentimento de pertencer a um grupo, ocupacdo, além de fornecer as
condi¢des materiais de sobrevivéncia

Ha portanto, de acordo com os dados, a necessidade de adaptacdo do modo de
organizagdo e da rotina do trabalho diante das condi¢es de salde. As portadoras relatam a
importancia de conseguirem, no ambiente de trabalho, a compreensio e a permissdo para a
adequacdo de horérios ou atrasos, para que elas possam conciliar o tratamento com a
manutencdo da atividade profissional.

Os dados da pesquisa sugerem a possibilidade de pensar nas politicas de salide e
propor ateracBes quanto ao horério de atendimento da equipe de salde, oferecendo horérios
gue ndo prejudiquem arotina de trabal ho dessas pessoas.

O aparecimento de sintomas da doenca ou efeitos colaterais dos medicamentos,
também é uma situacdo em que a adaptacdo a rotina de trabalho torna-se necesséria. No
entanto, em alguns casos, pode-ser perceber a necessidade de afastamento ou pedido de
demissdo, visando o cuidado com a salde. O que muitas vezes ndo significa a desisténcia ou
paralisacéo de sua atividade profissional, mas sim a busca de uma atividade que permita a

conciliagdo com os cuidados necessérios a salde.
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De modo geral, é possivel observar, as diversas estratégias que as mulheres
encontraram para se manterem ativas, tanto em relacéo a uma atividade profissional, quanto
em relacdo aos cuidados com a salude. Na perspectiva profissional, quando inseridas no
mercado de trabalho, formal ou informal, elas buscam alternativas conciliando seu estado de
salide com o desempenho de suas atividades profissionais, visando manter as condicbes de
vida. E quando fora do mercado de trabalho, o foco é a melhoria ou a manutencdo da

condicdo de sallde e busca por atividades sociais e de lazer.

4.5 A Excecao que Confirma (?) a Regra

A entrevista da participante 10 serd analisada em especial, pois apresenta contelidos
gue a particularizam em relagdo as demais participantes, sendo a Unica que ndo possui
ocupacado atual.

Quanto a sua caracterizacdo, a participante tem 27 anos, € divorciada e tem ensino
fundamental incompleto. Soube do diagndstico ha quinze anos, portanto quando tinha 12 anos
de idade, e foi contaminada por via sexual. Seu companheiro atual ndo possui diagndstico
positivo para o HIV/aids. Tem dois filhos soropositivos, de 13 e 9 anos, um filho
soronegativo, com 12 anos, e no momento da col eta de dados estava grévida de seis meses do
guarto filho. Trabalhou em casa de familia e como cozinheira, e estava desempregada,
recebendo auxilio do governo (Bolsa Escold). A participante faz acompanhando no HCFMRP
e é atendida por uma equipe multidisciplinar.

A participante relata que sofreu com o preconceito na cidade onde morava, um jornal
local teria divulgado que ela seria portadora do HIV/aids. Esse fato a incentivou mudar de
cidade.

“ Quando saiu no jornal, que publicou no jornal, eles (empregadores)

inventaram uma viagem! Eles tinham que vigjar, imediatamente, ja
me deram até o pagamento inteiro, tinham que vigjar! E ndo voltaram
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até hoje! E eu ndo sabia que era por causa do jornal, no dia seguinte
gue eu fiquel sabendo que era por causa do jornal. E acabel indo pra
rocal E, na roca também, me desprezaram e tudo! Um advogado
falou pra mim que, ja que o jornal tinha publicado que eu era, que
publicasse que eu ndo era! E publicaram que eu ndo era! Dai, mas
mesmo assim, a cidade discriminava, eu passava, cochichava! Dai, eu
vim embora pra Ribeirdo!” (Part. 10)

Ela relata a dificuldade de aceitacdo no momento do diagndstico e também a falta de
informacao e orientacdo sobre a doenca.

“ E quando eu fiquel sabendo, eu ndo sabia 0 que era e como que era!
Eu sO sabia que o povo falava Bichinho da Goiaba! E eu ndo sabia o
gue era isso! (...) E eu ndo sabia 0 que era e acabei procurando o
Posto de Saude, contei a histéria, me fizeram o exame... como eu ndo
sabia 0 que era, o pontilhdo ali da 13 de Maio era recente, tinha
acabado de fazer, eu fiquel 14 de cima, fiquei olhando |4 pra baixo,
gueria pular, queira pular!” (Part. 10)

Sua fala deixa claro que no momento em que soube do diagnéstico, ela néo teve
suporte de nenhuma pessoa proxima a ela, da familia ou de amigos. Somente apos alguns
meses do resultado soropositivo, a participante relata que contou para a méae e para 0
companheiro. Assim, obteve o suporte da mée, mas relata que ndo teve a mesma aceitacéo do
seu companheiro.

“...foi quando eu contei pra ela (mée) e acabei contando o problema
também! Minha mée ndo me rgjeitou! Mas, eu sofri bastante porque o
pai dos meninos ndo queria aceitar! Entendeu? Ameacava de ir
embora!” (Part. 10)

Este trecho confirma a importancia de ter uma pessoa que compartilhe do diagndstico,
e gue ofereca suporte e apoio emociona necessario, ou entdo, poder contar com 0 apoio por
parte da equipe de salde.

A guestdo do siléncio ou de revelar a soropositividade, aparece também nos relatos da

participante.
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“...eu ndo contei porgue eu tinha medo de perder e tudo! S6 que eu
conheci ele (companheiro atual) e fui contar pra ele depois de seis
meses que a gente tava junto!” (Part. 10)

“ ...apesar de tudo, de eu estar bem e tudo, eu tenho medo de chegar e
falar! Nao sel se € um pouco do medo que eu tive la em Minas! De ter
saido nojornal!” (Part. 10)

O medo de ficar sozinha e de passar por situacdes de preconceito sdo apresentados
como suas principais dificuldades. Ela teme reviver situacdes de discriminacéo e de néo ter
suporte para poder cuidar dos filhos.

Outro contelido trazido pela participante € a dificuldade em assmilar e entender
informacbes sobre a doenca, e consequentemente, sobre a necessidade da mudanca de
comportamentos. O recorte abaixo mostra que nd ha comportamento preventivo junto ao
parceiro sexual.

“ Sem preservativo sem tudo! Porque eu nunca tive assm, relacdo coma
intencdo de passar! Porgque 0 pai dos meus meninos, a gente teve 12
anos juntos e ele ndo tem! Ele ndo tem, ele fez exame quando a gente se
separou, ele ndo € portador! E a gente ndo usava preservativo! E, como
C. também! A minha intenc&o ndo era de contaminar, eu nunca tive
maldade de contaminar as pessoas!” (Part. 10)

A possibilidade de recontaminagdo, também ndo é considerada pela participante. O
uso do preservativo pode ser analisado como uma das formas de auto-cuidado, mas que nesse
caso, além da possivel falta de entendimento, ndo é visto como prioridade.

“...da recontaminacéo eu n&o tenho, porgue as trés pessoas que eu

tive relacionamento ndo sdo portadoras! Entdo, ndo tem como voltar
pramm!” (Part. 10)

Em outrafala, elarevela sua decisdo de amamentar do filho que estava para nascer.

“ esse gque vai nascer aqui, eu pretendo amamentar! Eu to consciente,
0 pai também ta consciente e eu pretendo amamentar! Nao porque a
minha do meio ndo pegou! Mas é porque eu quero amamentar e eu



79

vou amamentar! Mesmo correndo o risco de contaminar e tudo eu vou
lutar! Eu to consciente do que eu quero, eu to! E meu marido
também!” (Part. 10)

Fica evidente que ha dificuldade de entendimento das questdes relacionadas ao virus, e
gue a falta de comportamentos preventivos visando a manutencdo da sua prépria salude, a
salde do parceiro e a dos filhos, pode ter consequiéncias futuras, como a recontaminacéo e a
contaminacdo de outras pessoas.

Com relagdo ao trabalho, no momento da coleta de dados a participante estava
desempregada, sua Unica renda era proveniente do Bolsa Escola, beneficio oferecido pelo
governo. Ela diz que sempre trabalhou, primeiro em casa de familia, e depois como
cozinheira. O fato de ser portadora nunca a prejudicou em suas relacbes de trabalho, sua
principal dificuldade esta relacionada ao cuidado com os filhos e a gravidez.

“O Uunico problema que eu tenho, principalmente quando eu to
trabalhando, parece que é uma coisa, ndo sei... eu acabo de arrumar
uma coisa, amanha, ja fica um doente, depois, ja fica o outro, depois
jafica o outro! E, logo no comeco, ja tenho que levar um no médico,
jatenho que levar outro!” (Part. 10)

Pode-se depreender a falta de suporte inicial diante do diagndstico soropositivo, a
participante tinha pouco vinculo familiar e ndo apresenta relagbes de amizade. Suas opcoes e
estratégias de enfrentamento, como discutidas no trabalho, ndo sdo claramente apresentadas, e
ela relata apenas a presenca do companheiro e da méde como pessoas proximas, e que
souberam do diagndstico algum tempo depois.

Nota-se a dificuldade de compreender e assimilar informacdes a respeito da doenga, e
em consequiéncia disso, ha pouca ou quase nenhuma mudanga no seu comportamento que vise
a manutencao do estado de salide.

O receio por sofrer situacfes de preconceito, faz com ela opte, na maioria das vezes,

pelo siléncio, ndo revelando seu status de soropositividade para seus parceiros ou qualquer
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outra pessoa. Pode-se observar também que ndo ha a preocupacéo de se proteger no contato
sexual, ndo adotando nenhum tipo de comportamento de prevencao.

Quanto ao trabalho, a participante se diz impossibilitada de manter um emprego, por
priorizar o cuidado dos filhos, encontrando dificuldades devido as faltas e atrasos. Seus
esfor¢os sdo em manter as criangas na escola, para ndo perder o beneficio, sua Unica fonte de
renda.

Para €la, o foto de ser soropositiva é percebido e vivido de maneira particular, que a
diferencia das outras participantes em diversos aspectos. Seu desafio principal é pela sua

propria sobrevivéncia e a sobrevivéncia dos filhos.
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5. CONSIDERACOESFINAIS

O estudo aponta a existéncia de diversas formas de enfrentamento ao convivio com o
HIV/aids, e mostra a importancia da formagdo e manutencéo de uma rede de apoio para o
portador, entendida como o suporte da familia, amigos, colegas de trabalho e equipe de salde.

Dentre as estratégias de enfrentamento pode-se citar: a necessidade de aceitacdo do
processo da doenca, a busca de informagdes, a adesdo e apropriagdo do tratamento, 0 auto-
cuidado, a religiosidade e o suporte nas relagdes sociais. Este, por sua vez, € observado nos
diversos contextos de insercéo social, como na familia, no grupo de amigos e no ambiente de
trabal ho.

Esses contextos sdo visualizados de duas maneiras. como sendo ambientes de
acolhimento e suporte, ou como lugares onde ainda predominam comportamentos que
estigmatizam e discriminam o portador. Dai, a necessidade de analisar esses contextos, para
identificar a necessidade de revelar o diagnostico ou manté-lo em sigilo, visando a busca de
apoio, ou evitando situagdes de preconceito.

De maneira particular, o trabalho foi citado como uma estratégia de enfrentamento, e
tem sua atuagdo ampliada, na medida em que se considera a importancia da manutencdo dos
vinculos e relagBes sociais com os colegas de trabal ho.

O trabalho, remunerado ou ndo, € entendido como forma de obter recursos materiais,
uma ocupagao (ndo pensar na doenca), e como um ambiente que proporciona o convivio com
outras pessoas.

As mulheres buscam por atividades em que possam encontrar, além do salario, uma
distragdo e um ambiente acolhedor. E possivel identificar situagbes em que as participantes

optam pela manutencdo do vinculo de trabalho ou pelo pedido de aposentadoria como formas
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de provento. Em ambas, € necessario a adaptacdo a nova rotina de vida, devido a necessidade
do auto-cuidado e darealizagéo tratamento.

Surgem, entdo, dentro da organizagéo atual do trabalho, dificuldades encontradas pelas
mulheres para o cuidado com a salde e a manutencdo do vinculo de emprego, sendo
necessd&ria a busca de alternativas e estratégias que possibilitem a conciliacéo do processo de
adoecimento e a continuidade do modo de vida.

Os horérios das consultas e a necessidade de buscar medicamentos séo fatores que
dificultam a manutencdo do emprego, devido as faltas e atrasos nos horarios de trabalho, além
da exigéncia de atestados médicos pela empresa, e assim a possivel descoberta do diagndstico.

O ambiente de trabalho apresenta-se ainda como um local onde é visivel situagtes de
discriminacdo e preconceito, e, em alguns casos, h& opcéo pelo siléncio sobre o diagnostico.
Ha também casos opostos a esses, em que as mulheres obtém dos colegas de trabalho a
compressao e 0 suporte para o enfrentamento.

Outro ponto importante, € a manifestagdo de alguns sintomas relativos a doenca e o
surgimento de efeitos colaterais devido ao tratamento, podendo causar prejuizos na execucao
do trabalho, levando ao afastamento ou até mesmo a demiss&o.

Todos esses resultados apontam para a necessidade de repensar a organizacéo dessas
instituicdes, tanto do trabalho quanto da salde, melhorando as condi¢Bes de conciliar o
tratamento com arotina de trabal ho.

Seria importante a possibilidade de haver horérios aternativos nos postos de salide,
antes ou apos o expediente, que atendessem as necessidades das pessoas que vivem com
HIV/aids. Algumas mulheres optam pelo trabalho auténomo ou informal, perdendo seus
direitos como trabalhadoras, para evitar atrasos ou faltas constantes no trabal ho.

O ambiente de trabalho mostra-se como um local passivel de intervencdes em varios

niveis, como a realizacdo de programas internos, minimizando o preconceito ainda visivel; e
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na sua forma de organizacdo, melhorando as relagdes de trabalho com o portador, adequando
suas atividades quando necessario, para propiciar um espaco adequado para redlizar seu
trabalho e manter seus direitos.

Esses dados sugerem alternativas aos servicos de atencdo as mulheres, subsidiando
suas necessidades de orientagdo e de escolhas para 0 seguimento do tratamento.

O presente trabalho sugere questdes importantes da relacéo trabalho e HIV/aids a
serem observadas e ainda exploradas junto a comunidade. O contexto do trabalho e as
instituicbes de salde aparecem como focos para futuros trabalhos, visando identificar
subsidios a formagdo para 0 enfoque nas necessidades dos trabahadores que vivem com
HIV/aids.

As ONGgads também constituiram um campo bastante proficuo para futuras
investigagdes, pensando na perspectiva de proporcionar aos usuarios melhor orientagdo sobre
as relagbes de trabalho, oficinas ou cursos para qualificagdo profissional, melhorando as
condigdes de manutencdo do emprego ou a busca de um novo tipo de atividade.

Esses trabalhos, atuando em conjunto, podem sugerir novas propostas de agdes na

comunidade e melhoria no atendimento ao portador.
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ANEXO

ANEXO A — Parecer de aprovacao do comité de ética em pesquisa da Faculdade de Filosofia,

Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
FACULDADE DE FILOSOFIA, CIENCIAS E LETRAS DE RIBEIRAO PRETO

COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP

Of.CEtP/FFCLRP-088/2006-23/11/2006

Senhor(a) Pesquisador(a):

Comunicamos a V. Sa. que o trabalho intitulado "A ATIVIDADE
PROFISSIONAL COMO SUPORTE AO ENFRENTAMENTO: UM ESTUDO COM MULHERES QUE
VIVEM coM HIv-aIDS”, foi re-analisado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
FFCLRP-USP, em sua 572 reunido ordindria realizada em 23/11/20086, tendo as
pendéncias apresentadas sido respondidas, e portanto fora enquadrado na
categoria: APROVADO, de acordo com o Processo CEP-FFCLRP n® 280/2006 -
2006.1.1591.59.0.

Aproveitamos a oportunidade para apresentar nossos

protestos de estima e consideragéo.

Atenciosamente,

;._‘,/‘.’ ,I/Z?Z_ o
Profa. Dra. EUCIA BEATRIZ LOPES PETEAN
Vice-Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa — FFCLRP-USP

llustrissimo(a) Senhor(a)

ROSANA CARVALHO MUMIC FERREIRA

Aluna do Programa de PG do Departamento de Psicologia e Educagao
Desta FFCLRP-USP

c/c.. Prof. Dr. MARCO ANTONIO DE CASTRO FIGUEIREDO

CEP-FFCLRP-USP - Fone: (016) 602-3653 - Fax: (016) 633-5015
Avenida Bandeirantes, 3900 - Bloco A - 14040-901 - Ribeirdo Preto - SP - Brasil
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APENDICES

APENDICE A — Termo de consentimento livre-esclarecido

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
FACULDADE DE FILOSOFIA, CIENCIASE LETRAS DE RIBEIRAO PRETO
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA E EDUCACAO

Termo de Consentimento Livre-Esclarecido
Sou aluna do Programa de Pés-Graduagdo em Psicologia da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras

de Ribeiréo Preto — USP, e estou realizando um estudo com mulheres que vivem com HIV/aids sobre a atividade

profissional no suporte ao enfrentamento da doenca.

Neste estudo, buscamos compreender as estratégias de enfretamento ao HIV/aids e a
forma de sobrevivéncia atua das mulheres. Visando também verificar as condi¢des de salde
de mulheres que estéo trabalhando em relacéo aquelas que estdo fora do mercado de trabalho
e identificar como as empresas atuam quando deparadas com a questdo da infeccéo pelo HIV.

Sua contribuicdo é essencial para 0 nosso estudo e sua participagdo consiste em conceder
uma entrevista, que sera realizada individualmente, com duracéo de aproximadamente 60 minutos, a
ser realizada no dia e hora que for mais conveniente para vocé e emlocal reservado.

Além disso, para participar vocé deve estar ciente de que:

A) Sua participacao é voluntaria. Caso vocé ndo queira participar, isso ndo |he causara qualquer
tipo de prejuizo, dano ou custo financeiro;

B) Asinformacdes que vocé fornecer poderdo ser utilizadas em trabalhos cientificos, mas seu nome
nao sera revelado em nenhum momento;

C) Asentrevistas seréo gravadas e, depois, transcritas pelo pesquisador responsavel por este
trabalho. Depois de transcrita, a fita com sua entrevista gravada sera devolvida para vocg;

D) Vocéélivre paradesistir da participacdo no trabalho em qualquer momento, sem dnus no seu
tratamento de sdude ou na sua vida profissional.

E) Nao existe nenhum risco previsivel em participar deste estudo.

Vocé deve saber também que pode entrar em contato a qualguer momento com 0S
responsaveis pelo trabalho através dos telefones abaixo, caso tenha alguma ddvida ou problema
relacionado a este trabalho.

Consentimento
Conhecendo os abjetivos deste trabalho e concordando com a participacéo neste estudo, eu
autorizo a utilizac&o neste estudo das informacdes que concedi:

Nome: Data:
Assinatura do participante:

Assinatura do Pesquisador:

Pesquisador Responsavel:

Rosana Carvalho Mumic Ferreira— Aluna de P6s Graduacgo
Prof. Dr. Marco Antonio C. Figueiredo — Orientador
Endereco: Av. dos Bandeirantes, 3900 — Monte Alegre
Ribeiréo Preto- SP— CEP 14040-901
Telefones: (16)3 6023786 / 36023726
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APENDICE B — Transcrica0 na integra das entrevistas

ENTREVISTA PARTICIPANTE 01

PARTICIPANTES:

E:
ENTREVISTADORA
A: ENTREVISTADA

E: Bom, A., entdo, o objetivo de hoje é conversar um pouquinho, como eu ja te disse, é sobre ser
mulher e portadora do HIV e a relagdo disso a atividade profissional. Entdo, gostaria que vocé
comecasse a me falar um pouquinho sobre o que vocé escreveu aqui pra gente poder dar inicio a
entrevista.

A: Bom, meu pensamento é esse: eu escrevi isso pra poder dar tempo. Mas eu penso assim: eu tava
trabalhando, eu tive que trabalhar. A hora que eu afastei foi assim: eu néo to afastada por causa do
HIV, eu to afastada por causa da depresséo e a diferenca no ouvido. Mas néo foi o HIV que levou ao
afastamento. S0 que eu acho assim que no comeco foi dificil. Mas, depois que eu comecei a
frequentar a enfermagem, a medica ai, eu comecei com a psicéloga! Eu fui fazer a parte da
psicologia, dai me ajudou muito mais a esclarecer, a viver com o HIV, a conviver com ele e saber que
eu sou uma pessoa importante também pro mundo! Nao € a doenca que tira o mercado de trabalho,
gue me faz incapaz de trabalhar. Nao! Ajuda e ajuda muito! S6 que agora, nessas condi¢des, eu fiz
uma troca: eu afastei mas nao to parada! Eu comecei o colegial, o segundo colegial, e vou fazer o
curso de teologia! Que era o meu sonho fazer teologia porque eu quero lidar com de ONG, como
voluntaria! Pra estar desconsiderando outros servicos!

E: E se vocé ndo tivesse com essas atividades, vocé estaria...

A: Eu estaria pior! Eu acho que dominar o ambiente da gente... o HIV fica ali, todo dia te perguntando!
Vocé fica perguntando que horas que vocé vai morrer! Entdo, quando vocé tem a mente ocupada,
tem pessoas interessadas realmente em ajudar vocé, entdo, ai, vocé vé uma outra porta abrir! Que
nem comigo! No caso, quando eu conheci a B. eu via porta abrir! Mas, eu ja tava assim... eu recebi
atendimento, a médica conversava comigo, porque ela era uma gracinha! mas, no trabalho de grupo,
eu senti uma porta abrir, porque eu precisava ver daquele jeito as experiéncias diferentes!

E: Bom, vocé disse que no comecgo, nao foi facil, que vocé tava sozinha. O que vocé acha que foi
fundamental pra ultrapassar...

A: Foi o coleguismo do pessoal da area médica!

E: T&! E dai, vocé fala que precisou passar pelo trabalho porque néo tinha esse outro pensamento!
Mesmo a depresséo, porque o foco... essa depressdo veio por causa do processo que vocé tava
passando!

A: Isso, porque eu ndo tinha com quem conversar... Vocé vé, minha irma é super diferente! A gente é
super diferente! Eu ndo posso falar que eu tenho a minha irma e que eu posso me abrir com ela! Nao!
Ela tem o mundo dela e eu 0 meu! Ela ndo quer saber do meu... entdo, fica assim! Entdo, eu

encontrei nas pessoas de fora!
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E: Ta&! Entdo, voceé foi buscar esse apoio nas pessoas de fora e ndo na familia!

A: Nao na familia! Na familia, eu ndo tenho ndo! Eu tenho do meu filho, meu filho tem um
entendimento! Agora, as pessoas de fora me compreendem muito mais! Me ajudaram a ver a vida
diferente! De outra maneira! Tinha assim, a sobrevivéncia... porque eu... cada caso que tinha 14, a
pessoa perdeu peso, a pessoa emagrace, a pessoa vai pra bebida, pra droga, a pessoa para de
trabalhar, pega as coisas ruins! Entdo, eu ndo quero! Es a gente quiser deixar uma coisa presente
aqui nesse mundo hoje, tem que ser as coisas boas! Te que marcar as coisas boas! Tinha a doenca,
mas fez 0 melhor! Péde fazer alguma coisa por alguém!

E: Entdo, vocé disse que hoje é uma pessoa melhor! Voltou a estudar! Tirou a carta, comprou um
carro...

A: O carro, na hora que eu ndo tenho com quem conversar! , eu saio numa avenida! Eu vou subir la
no Quintino, que € avenida, é uma terapia! E, as vezes, levar pessoas pra mim, é a melhor coisa! Foi
a melhor sugestdo melhor que vocé me deu!

E: Ah, é...

A: Entdo, me acalma! Porque eu consigo por o meu pensamento no lugar e consigo ver que ndo € o
primeiro, que tem outra saida, que te outra solugdo! Que se, na minha casa, é dificil eu falar com a
turma, é dificil eu falar com a médica? E! Mas, no outro dia, eu sei que vai amanhecer e eu posso
estar procurando la no posto, eu posso estar procurando a ajuda que eu preciso! Entdo, isso me
acalma! Saber que tem alguém assim, pronto pra me ajudar!

E: E dali, vocé fala que pra mostrar a participacéo, a lembranca de vocé por onde vocé passar... né,
porque vive com HIV e porgue vocé se transformou numa pessoa melhor! E também por conta da sua
religido!

A: E verdade! Eu vou na igreja, eu participo demais, eu penso, eu tenho esse pensamento com
certeza... (?)entdo, eu to assim... ndo sei se eu vou morrer com... mas eu sei que eu vou! Mas, eu
quero fazer, terminar o curso de teologia, e depois, eu quero fazer assim uma enfermagem sé no
basico! Porque no caso, assim de voluntaria... eu quero, se for pra algum outro lugar... eu to
apaixonada pela Africa! De repente, a ONG pode mandar alguém... de repente, né?

E: Ah&, quem sabe! Com certeza!

A: Eu tenho esse pensamento! Entdo, eu tenho a parte da teologia e quero fazer a parte da
enfermagem! Que é as duas partes mais especificas! Entédo, é onde eu to fazendo! Porque, se caso
eu puder fazer alguma coisa em troca de alguém, eu vou fazer! Entdo, eu me guardei pra sempre
estar melhorando o meu eu e ndo deixar aquelas coisas ficarem voltando! Procurar uma solugao
melhor!

E: Quando vocé soube do diagnostico, vocé tava trabalhando...

A: Taval

E: Como que foi isso pra vocé?

A: Foi um baque... na hora assim, parece que o chdo sumiu! Ai, meu menino tinha 14 anos, e eu tinha
ele pra criar! Entdo, na minha cabeca vinha isso assim! Entéo, eu ndo poderia estar fazendo nada,

porque quem ia sofrer as consequéncias era ele! Entdo, se tudo de pior que eu pensasse ia atingir
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ele! E o de melhor também! Hoje, vocé vé: é um menino doce! E uma graca de menino, nio tem
problema, sabe! Convive bem porque eu procurei o0 melhor e ndo deixei consumir!

E: E alguém, as pessoas da empresa, vocé contou pra alguém...

A: N&do, ndo! SO duas pessoas que trabalham comigo que sabem! Contei pra duas pessoas que
trabalham comigo! S&o amigos de confianga! Mas, assim... eu achei assim que o medico, esses meus
amigos e uma vizinha que eu tenho como amiga, eu falei entdo td& bom! Entdo, eu ndo tenho o apoio
da irm&, mas eu tenho da minha vizinha! Entdo, esse apoio eu tenho sabe?

E: Vocé pensa em voltar pro mercado, procurar alguma outra atividade?

A: Olha, pensar, eu vou falar pra vocé que eu ndo penso! Sabe por que? N&o é questdo de nada!
Agora, € que eu ndo aguento, sabe? Porgue servico de limpeza é servigo pesado, é desgastante! E a
empresa t4 com servico terceirizado, ele pde um funcionario num prédio sG! Entdo, num espaco de
quatro andar, eu era sozinha pra lavar, fazer café, tudo! Entdo, o desgaste foi mais! E eu ia a pé pro
servigo, voltava a pé pra deixar passe pro menino tomar café! Entdo, era desgastante! Eu acho que
hoje minha estrutura ndo da, porque eu acho que pode afetar meu lado de saude! Porque faz um ano
e ... quase dois anos que eu ndo tomo medicamento! To sem o medicamento, o coquetel! E to super
bem!

E: E t4 fazendo o acompanhamento direitinho...

A: Direitinho, to super bem! O ultimo exame que eu fiz... agora, eu colhi essa semana! Tava 749 o
CD4! Agora eu colhi o0 CD4 esses dias e eles vdo marcar outra data! Entdo, eu achei que eu fiquei
bem! Eu figuei mais tranquila, eu cuido mais de mim! Eu posso pensar mais na minha pessoa! Porque
eu ndo pensava! Eu ndo tinha essa preocupacdo assim! Entdo, eu achei assim que me deu a
oportunidade de cuidar da minha aparéncia, pra eu relaxar. Mas, eu falei ndo, o virus ta comigo! Hoje
ndo, eu falei: ndo, eu quero o melhor! Eu quero o melhor pra minha vida! Eu quero estar presente,
estar participando! Gracas a Deus, eu aceitei. Entdo, a gente tem que levar... porque que nem hoje, a
minha irma me trouxe um folhetinho de Sao Paulo, falando das praias de la! E tem uma ONG la! E a
Ong la que pega todos os tipos de deficiéncial E uma ONG tanto fisica quanto de HIV, como outras
coisas... entdo, colocou tudo numa ONG so6...

E: E... acho que vocé ou ela me disse no grupo!

A: Tem la... assim, fazer o exame periddico... se vocé teve relagdo ou contato com uma pessoa com o
HIV, se vocé tiver no grupo, tem que fazer o exame periédico! Na cabeca dela, ela pds assim que o
HIV... porque eu tenho uma prima, ela fez os exames, ndo deu nada! Ela ja fez trés vezes! Entdo, na
cabeca da minha irma, daqui a oito anos vai aparecer o HIV! Eu falei pra ela: Ndo, o HIV aparece na
hora exata que a pessoa fez aquele exame! Se ndo deu agora, ndo vai ter! Nao adianta ficar
esperando se der! E ela ndo aceita! Ela acha que a pessoa que tem o HIV, tem que teve contato com
alguém, e isso ndo aparece, ela acha que ta escondido aquele virus! Ela ndo aceita a realidade da
medicina! A medicina pode falhar, mas nem tanto assim!

E: O seu esposo faleceu com o virus?

A: Nao, eu era separada! Ai, fui tentar casar de novo, da segunda vez, dai, arrumei uma pessoa... ele
ja tinha, mas ele ndo me falou nada! Ele que era... parece que ele...parece ndo, pelo que eu soube,

ele j4 era assim.... como que fala... considerado um caso j& de aids mesmo! Ele ndo era mais
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portador! Ele ja tinha AIDS! No entanto, a esposa dele também tem! Ela mora perto da minha casa.
Entéo, ele morreu, ja faleceu essa pessoa!mas, ele ndo falou nada pra mim! Ai, ele ja tava, ja tinha...
ja tava afastado por AIDS! Ele tinha sa consciéncia! E a mulher dele que ele separou também tinha
plena consciéncia! Entéo, foi onde eu comecei a desconfiar! Porque ele disse que foi no dentista e o
exame dele ndo tinha ficado pronto! Porque eu tinha fito o meu e n&o tinha dado nada! Quando a
gente comecou o relacionamento, eu falei: “Olha, ndo vamos esconder nada!”. Se tiver alguma coisa,
a pessoa ja fica sabendo! E eu fiz 0 meu e ndo deu nada! E ele assim... e eu com a cabecga tao
preocupada... e ai, eu confiei porque eu tava vivendo uma situacéo delicada, trabalhando, indo a pé!
Menino pequeno, sem apoio de ninguém! Eu falei: “E um apoio que eu vou ter!”, ai, foi onde que eu
me envolvi! E aquilo comegou a me chamar atenc@o! Porque no SASSON ndo demora! Os exames
nao ficam com o medico, ficam com o paciente! Dai que eu comecei a desconfiar! E eu liguei pra uma
amiga minha, que é daquele laboratério, como chama? La... la... E la na Independéncia! E ai, eu
liguei pra ela, ela trabalhava Ia! Eu falei: “M. t& acontecendo isso isso isso!”, ai, ela falou: “Entao, vem
aqui!”. E eu fui la, ela fez o exame pra mim e ndo me cobrou nada! Ai, tinha dado soropositivo! Ai, eu
fiquei... E ela falou: “Olha, vamos ver tem aquele imune” ... ndo sei 0 que... Se no comeco,
comecasse a tomar o coquetel, poderia negativar! SO que ai, eu conversei com a Dra R.! E ela falou:
“Néo, tem o tempo de tomar, tem o tempo certo! O seu ndo ta tdo alto!”. Tava 22! Entao, ela falou:
“Nao ta tao alto assim! Vocé td no comecgo!”. Dai, em oito meses negativou! Foi rapido! Em oito
meses negativou! Quer dizer, agora, apareceu um pouco... quer dizer, sempre aparece! Nao ta alto
nao, mas sempre aparece, mas nao ta alto! Ela falou: nem que vocé toma remédio por conta prépria!
Porque é... entao, ela disse que meu organismo ta conseguindo reagir, ta consegindo! Entdo, no
tempo que ela ta dando, ele t4 conseguindo trabalhar pra ficar tudo bem! Os exames estdo dando
super bem!

E: Ta conseguindo se cuidar direitinho...

A: Mas, eu te falo: é devido a esse afastamento! Porque se eu tivesse trabalhando, era muito
cansativo! Entdo, agora, eu fiz uma opc¢éo de cuidar de mim, de cuidar das minhas coisas! Entéo, eu
mesma amadureci. O que eu nao fiz de estudar, eu to procurando agora! Entao, isso tudo eu vejo!

E: Quais circunstancias, quais coisas que acontecem na sua vida hoje que vocé acha que te ajudam
mais no enfrentamento. Que tipo de atividade que vocé faz que vocé se sente melhor em fazer? Que
ajuda a manter a auto-estima legal...

A: Sabe, eu vou te falar uma coisa! O que me deixa legal, por incrivel que pareca, vocé sabe que as
pessoas estdo muito ignorantes pelo fato do HIV! E vocé sabe que isso tem me estimulado muito! Eu
vejo, na sala de aula, as pessoas discutindo sobre as mudancas (?). Eles ndo vao dar um parecer pra
gente errado! Porque eles estdo estudando, tdo precisando! Entdo, hoje eu me sinto assim... eu me
sinto bem com o HIV e podendo levar o que eu aprendi com vocés pra outras pessoas! Porque o ano
passado, nosso trabalho na escola foi baseado no HIV. Entéo, o professor tirou uma matéria e tava
falando do HIV, e ele falou que desconhecia tudo aquilo que acontece no nosso grupo! O assunto que
foi abordado, a ONG, eu falei por cima, ndo dei detalhado! A fundacdo da ONG, ele desconhecia
esse fator! Pra ele e pra classe foi novidade! E como tinha uma opinido da pessoa portadora do HIV,

eu vi que uns e outros, cada um tinha um jeito de ver! Entéo, eu pude discutir isso em classe!
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E: Ah, legal!

A: Entdo, aquilo que eu aprendi na pratica eu passei pra la! Aquilo que a gente foi aprendendo, eu fui
levando pra la! E vai ter uma outra prova sobre virus e bactérias! E vai deixar a pessoa bem
conscientizada que ndo é assim... entdo, eu me senti bem! Até um dia, eu quase acabei contando
gue eu era portadora! Entdo, assim, eu empolguei tanto em falar! Sabe, ndo me déi! Eu aprendi a
conviver e aceitar!

E: Hoje, vocé se sente bem nessa condicdo, né?

A: Eu me sinto bem! E antes nao! Eu era sé preocupada com trabalhar, preocupada com meu filho!
N&o preocupava comigo! N&o tinha aquela coisa comigo! Hoje, eu tenho essa preocupacéo! Eu falo
assim: eu sou um ser, eu sou gente igual uma outra pessoa! Entdo, teve uma época que eu deixei
perder meus dentes porque eu nao tinha dinheiro... mas, ndo € assim! Ai me motivou a cuidar dos
meus dentes, a por dente, a cuidar de mim! Entdo, eu acho assim que s6 vem a me ajudar! Porque foi
um alerta que eu tava morta ha muito tempo! Eu tinha parado de viver ha muito tempo! Devido as
circunstancias desse problema de familia! Porque vocé pode ver que a minha familia ndo € uma
familia unida, ndo é uma familia... vocé pode falar: ndo é uma familia... Nao é! Ali, &€ cada um pra si! E
eu sinto, porque eu e minha mée, a gente era muito unida! Entéo, eu tive que procurar tudo isso fora
da minha casa! E o fato de eu levar a minha irma um dia, porque ei ainda vou convidar ela de novo! E
pelo fato de vocé ficar trabalhando com ela e ver se ela muda a cabeca!

E: Teve algum outro lugar que vocé se sentiu acolhida, tirando o posto, que outro lugar que vocé foi
buscar esse apoio?

A: Ah, na igreja, eu me sinto bem... eu nem falei nada! Eu me sinto muito bem! E um outro lugar que
eu senti a minha presenca diante de Deus, porque é onde me fortalece! Que eu posso estar falando
com as pessoas, querendo, posso ajudar e mostrar o meu melhor pra alguém! Fizeram o pior...
vamos dizer no comeco! Mas, alguém veio fazer o melhor, que sdo vocés! O posto veio pra fazer o
melhor e eu tava disposta a receber esse melhor! E as vezes, eu fico me perguntando por que as
vezes as pessoas que Vém no nosso grupo ndo melhoram... € porque ndo quer! Mas, eu ndo posso
julgar isso direito! Mas, eu acho que muita gente, no precisa ficar naquela vidinha: a mesma coisa, a
mesma coisa! A pessoa que precisa do remédio fica dependendo de cesta basica, vale transporte!
Na situagdo que eu comecei, eu tinha condicdo, eu ia com o meu préprio dinheiro! Eu falei: ndo é
orgulho! Se eu precisar, eu pego 0s passes! Mas, eu passei por donde!! E eu ndo quero ficar
dependendo de uma doenca que vocé fica dependendo de auxilio daquela doencga! Eu falei: ndo, eu
guero o melhor pra mim! Me inscrevi na classificacao da cesta béasica, nao ganhei até hoje! Gragas a
deus sobrevivo, e € melhor pra mim! Entéo, eu falo assim que isso me ajudou muito! Porque a pessoa
que esta assim muito envolvida com o que vai mudar o HIV, ele s6 vive em funcéo daquilo, entendeu?
Ele ndo cresce, ndo melhora, ndo tenta melhorar a casa, ndo tenta melhorar a familia!l O eu pessoal
dele!

E: E quando vocé soube... s6 voltando um pouquinho, quando vocé soube, vocé tava na empresa X !
O fato de vocé estar trabalhando ajudou ou nédo teve nenhum resultado...

A: Nao, ajudou! Porque eu conheci pessoas maravilhosas! Independente de eles saberem... bom,

eles sabiam que eu tinha algum problema, que eu tomava remédio, que eu tava sempre indo ao
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médico, eles sabiam que eu tinha algum problema. Mas, o que eles pensavam eu também nunca ouvi
falar! S6 que eu encontrei assim, pessoas maravilhosas que trabalharam comigo! Eu tinha um circulo
de amizades maravilhoso dentro da Empresa X! Eles ligam la em casa pra marcar de a gente... e eles
tem outro l& no prédio, mas: “Ele n&o é alegre como vocé tava la!”. As vezes, eles falam: “Por que
VOCcé ndo interrompe seu tratamento e volta?”. Eu falei: “N&o, agora eu quero seguir outros rumos!”.

E: Vocé falou que as vezes, que vocé tomava remédio, saia pra ir ao médico. Como que a empresa
via isso

A: Ah, a empresa via... 0 que me ajudou é que o meu chefe, de quando eu tava |4, ele notou que eu
tava amarela! Entdo, eu fui pra, acaso, pra hepatite! Da hepatite ja era HIV! Mas, eu tenho uma
glandula que inflama. Entdo, fica amarela, emagrece muito rapido, fica sem comer! Dali, ele falou:
“Olha, eu ndo quero vocé estando doente trabalhando!”. Entdo, ficou como hepatite!

E: T4, entdo, era... ndo tinha problemas assim. Ele sé ndo entendia a saida!

A: Ele falou: “Pera la! Ela entrou aqui boa, ela vai sair daqui boa!”. Meu chefe entendeu! E quando
essa firma entrou 14, eles sabiam que eu tinha problema de ir pra médico, concordou! Eles sabiam
gue eu ndo faltava do servigo! Porque eu ia no médico e voltava! Ficava no horéario, pagava pelas
horas! Entdo, foi muito bom! E eu tinha pessoas maravilhosas que me ajudou muito! Tinha um
porteiro la que me ajudou muito! No dia que eu contei pra ele, ele ndo queria conversar comigo,
porque ele falava que ndo queria saber! Porque ele disse que o dia que ele olhou em mim, o coracao
dele sentiu! Ai, o dia que eu fui falar pra ele, que eu tomei coragem pra falar, demorou um ano, um
ano e pouco! Ele falou: “Eu ndo quero saber ndo!”, “Vai saber sim! Vai saber pela minha boca!” . dai,
eu contei pra ele, ele falou: “Eu ja sabia! O dia que eu vi vocé&, com o seu chefe aqui...”, porque ele é
evangélico! Ele falou: “Deus me tocou e falou que eu tinha que amar vocé muito! Porque vocé
precisava de muito amor!”. Ai, que bom! E por ai mesmo, né?! E ai, normall E com a moc¢a que
trabalhava comigo, a |. eu contei pra ela, porque minha irma ficava dando aquela pressao, pressao
em cima! E fazendo ameaca! Eu falei pra I., eu falei: “Tem jeito de arrumar outra equipe?”, “Tem!”, e
ela foi 14, normal!

E: Vocé teve apoio das pessoas que vocé contou...

A: Eu tive muito apoio! Assim, ndo teve a diferenga! Mas, na minha familia, com a minha irma, ndo
contei pra toda a familia! E eu e ela! E entre eu e ela ndo tem... esse espago! Ela sempre acha assim
gue por mais exame que a gente faga, eu to sempre piorando! Que eu vou... porque eu posso morrer
de AIDS, ou morrer de outra doenca oportuna. Mas, ela tem aquela coisa, aquela visédo de que a
AIDS é aquela coisa que ela vem pra ficar e acabar com a gente, e ndo tem melhora! Mesmo com
esses progressos de saber que tem a vacina que ja ta pronta! E acha que vai ser liberado daqui 5
anos, e que nao se aposenta mais por ter AIDS! Porque meu médico falou: “Vocé vai se afastar pela
Psiquiatria, pela depresséao, por isso aqui ndo!”. Entdo, eu acho que é uma coisa assim... “Eu sempre
trabalhei muito! Eu sempre trabalhei em servico pesado! Hoje, desfrutar desse tempo, eu falo que é
um privilegio, porque eu sempre trabalhei muito! Pegava apartamento nesses prédios em construgédo
pra lavar! Entdo, era um servico bracal, sabe? Entdo, eu desgastei muito! Entdo, hoje eu tenho essa
canseira, esse cansaco é devido a esse servigo! Lavava roupas pra fora, passava roupas... entéo, eu

fazia muito mais coisas! Pra criar meu filho, dar uma boa educacgéo! Vocé vé que, hoje, ele ndo entrou
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na faculdade ainda! Sé que ele ta fazendo cursinho! E agora, ele t4 fazendo pela Darcy Vera. Ele ta
fazendo, porque eu quero que ele faga uma faculdade! E o meu sonho! E eu procurei melhorar
também, pra ndo ficar falando tudo errado, escrevendo tudo errado, por causa dele. Pra poder
acompanhar a formacéao dele!

E: Bom, vocé tem mais alguma coisa que vocé quer acrescentar? Alguma davida...

A: Nao. Nao! Néo tenho ndo! Ta bom pra mim, se tiver bom pra voce...

E: T4 bom pra mim!

(Risos)

E: Obrigada, A.!
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ENTREVISTA PARTICIPANTE 02

PARTICIPANTES:

E: ENTREVISTADORA
B: ENTREVISTADA

E: Bom, B., entdo, o0 objetivo de hoje é conversar um pouquinho, como eu ja te disse, é sobre ser
mulher e portadora do HIV e a relacdo disso a atividade profissional. Entdo, gostaria que vocé
comecasse a me falar um pouquinho sobre 0 que vocé escreveu aqui pra gente poder dar inicio a
entrevista.

B: Eu acho que o que me deixa mais chateada assim é... 0 meu corpo! Meu corpo! Porque eu tinha o
corpo muito bonito, né? Eu sou vaidosa e eu tinha o corpo muito bonito! E devido ao tratamento o
corpo vai, vai... deforma, ele vai ficando deformado! Pra mim, no comeco,eu comecei a ficar
apavorada! Que com o tempo, vocé vai se acostumando com a idéia! Ndo € que aceita! Nao aceita!
Eu acho que eu ndo tinha estémago, eu ndo tinha barriga! Hoje, eu tenho estébmago, eu tenho
barriga, tenho estrias, né, nas pernas, nos joelhos, nas pernas, sabe? Entdo, eu tenho vergonha de
colocar um maib6, de colocar um biquini, sabe? Muita vergonha, muita mesmo! De colocar roupa curta!
E também, as minhas costas, muita gordura, sei la! Porque junta muita gordura nas costas, fiquei com
as costas grandes! Entdo, eu tenho vergonha de colocar uma al¢ga decotada! O meu seio diminuiu
muito! Muito, muito, muito mesmo, né? Ficou, praticamente, nada! Entdo, transformou o meu corpo
inteiro! E isso € uma coisa que é dificil de a gente lidar! E dificil! Tem que ter uma cabeca muito boa
pra vocé lidar com esse lado! Ah, do contrario, eu me sinto bem, sabe? Eu trabalho... como eu
trabalho bastante, eu ndo tenho muito tempo para parar e ficar pensando nessas coisas! Trabalho
bastante! Entdo... eu tomo os remédios direito! Faco tudo certinho, fago acompanhamento de 15 em
15 dias! Eu precisei fazer varios preenchimentos do rosto. Sexta-feira, tem outra consulta do
dermatologista pra fazer mais preenchimento. Agora, légico, se eu tivesse dinheiro, eu faria (?), mas
como a gente ndo tem... As primeiras foi pagas. Tinha remédio pelo SUS... eu paguei as primeiras,
depois que o SUS comecou a fornecer o remédio, né? Entéo, eu j& fiz cinco vezes! Ainda em sei
guantas eu vou fazer ms, eu ndo posso chegar no médico e pedir pra ele preencher o meu joelho,
pernas, sabe? Entdo, é Idgico que ele vai preencher o rosto!

E: Porque ta mais visivel, né?

B: Porque ta mais visivel! Do resto, vocé ndo pode pdr uma saia, vocé tem que abrir mao de umas
coisas assim, né? Eu falo assim, no aspecto fisico, né? E isso € meio complicado! Entdo, por esse
lado, eu vejo que, por ser mulher, por esse lado, eu acho assim que tem que ter a cabeca muito boa
pra vocé entdo... voltei a usar calga jeans, calgca comprida, né? N&o vou poder pér uma bermuda
porque fica feio, saia curta vai ficar feio! Fiquei com o ombro muito largo, entdo, se eu colocar uma
blusa muito cavada, ndo vai ficar bem! Entéo, vai se adaptando, né, Rosana, vai se adaptando!

E: Tirando essa parte da vaidade, o que mais assim, por ser mulher, 0 que mais vocé acha que te

prejudica?
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B: Ah, acredito que nada! Nada, porque eu sou muito vaidosa, entdo, a parte mais dificil de eu lidar
com a patologia foi essa parte! A questdo roupa, sabe, essas coisas! O resto, de nada! Minha
alimentacdo é boa, eu tenho uma vida normal, saio passeio, trabalho bastante, entdo, minha vida é
normal!

E: E quando vocé pensa em soropositividade e no seu trabalho, o que te vém a cabeca?

B: O que vem a minha cabeca? Ah, eu acho que tem hora... Vocé sabe! Tem hora que bate um
cansaco! E eu ndo sei se é porque eu ja... eu ja trabalhei muito, né, nossa! Entdo, eu ndo sei se é
devido ja aos aninhos, né, aos anos! Eu trabalho bastante, sou bastante ativa! Mas, eu sinto bastante
cansaco! Eu ndo sei se eu ndo estivesse, se eu nao tivesse a patologia, se eu ndo teria esse cansaco
ou nao! N&o sei, isso eu ndo posso avaliar, né? O que eu sei é que eu me sinto bastante cansada!

E: E qual é a importancia, pra vocé, de ter uma ocupag¢do, no que vocé considera que isso te ajuda?
B: Ah, eu sempre trabalhei, nunca fiquei parada! Entdo, eu ndo sei viver sem trabalhar! Eu acho que
o trabalho faz parte da vida da gente, das pessoas, né? Eu acho que se eu ndo trabalhasse, eu me
sentiria uma indtil! Eu sempre trabalhei! Sempre dei meu dinheiro la em casa! Eu acho que eu nao
conseguiria assim chegar... eu ndo conseguiria chegar nele pra pedir dinheiro pra comprar uma
roupa, um sapato! Nao! Eu quero trabalho, e eu tenho meu dinheiro! Eu preciso comprar alguma
coisa, eu vou la na loja e compro! Eu ndo tenho que dar satisfacao pra ninguém! Eu trabalho pra ser
independente, pra ter meu dinheiro, minhas coisas, sabe? Eu ndo sei pedir! E coisa minha, sabe, eu
nasci assim! Eu sou bastante independente, e eu quero uma coisa eu vou la e compro! Entdo...

E: Hoje, mais ou menos, qual ta sendo sua renda mensal?

B: Ah, ndo é muito! O comércio hoje ta bem dificil, né? Mas, o comércio qué que é€? Ah, sei la, uns
600, 700 reais mais ou menos!

E: Junto com o seu marido ou s6 a sua?

B: Nao, somente a minha! Mais ou menos! Uns 600 reais mais ou menos!

E: Ta ok! Quando vocé soube vocé ja tava com essa mercearia, né? Entédo, eu acho que vocé néo
teve a necessidade de contar para uma patroa, um chefe pra quem vocé decide contar, né?

B: Ah, ndo, nao!

E: Vocé acha que isso te ajuda, que seria diferente se fosse de outro jeito...

B: Ah, seria diferente, né? Porque no comeco, quando eu soube... eu nem teria félego de... Porque
eu comecei a ter tontura, eu tive uma gripe assim... eu ndo sarava nunca! Eu ndo sarava nunca!
Sempre mal, mal' Eu emagreci 20 Kg na época! Eu fiquei assim, pele e osso! Eu ndo conseguia parar
assim... tava pele e osso! Eu ndo queria nada! N&o tinha vontade de comer nada! Entdo, como é
que... Eu ndo ia conseguir trabalhar fora! Sabe? Era praticamente meu marido que trabalhava
sozinho na mercearia! Entdo, é... eu comecei a tratar. Entdo, eu tratava no postinho e os médicos s6
me davam remédio pra gripe, pneumonia, porque ele achava que era pneumonia! Eu falei: “Eu acho
gue tem algo mais que pneumonia! Por que o senhor ndo me da uma série de exames pra descobrir o
gue eu tenho?” Porque eu imaginava que eu tinha uma bela doenca, bem pior! Pior até que o HIV!
Essas que matam rapido, sabe? Ai, ele me passou uma bateria de exames! Ai, eu comecei a olhar e
falei: “Dr, até esse?”, ele falou: “Até esse!”. Porque tinha o de HIV e tal... “Wocé colhe todos os

exames e depois vocé vem aqui saber o resultado!”. Eu fui la saber o resultado, tal, acho que 21 kg
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mais magra assim, até transparente! Ele falou: “Olha, infelizmente, vocé t4 com HIV, e vou passar
vocé pro Hospital das Clinicas mas, faz parte! E ai foi e tal... eu fiz mais exames, foram feitos mais
exames! Mas, eu penso que se eu fosse, por exemplo, funcionéria de uma firma, eu ndo sei o que
seria, porque eu ia toda semana ao medico! Nos primeiros dois anos, eu ia praticamente toda
semana! Eu adquiri uma anemia muito profunda e, toda semana, eu fazia exame de sangue! E era
nutricionista, médica em cima, remédio! E eu ndo me dei bem com os primeiros remédios, precisou
trocar! Foi, assim, uma recupera¢cdo de uns dois anos! Pra mim comecar a melhorar! Foi bastante
lenta...

E: Nessa época, vocé deu uma parada de trabalhar?

B: E! Eu ajudava meu marido conforme eu podia! As vezes, ficava uma hora, uma hora e meia! Eu
dormia praticamente 24 horas!

E: Tal

B: Nessa época mesmo, eu trabalhei s6 assim! Eu dormia sé sentada, né? Entdo, eu ndo comia
nada, ndo tinha vontade de comer nada! E foi a doutora me ajudando, sabe? Ai, foi! Eu comecei a
fazer o tratamento do HIV junto com o tratamento da anemia, tomando remédio, comendo direitinho!
Demorei uns dois anos pra eu comegar a melhorar novamente! Ai, foi espacando mais as visitas, né?
Foi comecando a ficar praticamente a assim, oito dias, sete dias! E assim, no comeco foi muito dificil!
E eu falo que foi sorte de ter meu comércio...

E: Que ndo precisa de ter essa coisa da dar satisfacéo!

B: E! Ent&o, eu acho que, nossa, seria muito complicado! Do jeito que eu cheguei, né, o jeito que eu
fiquei! Eu acho que era por causa da anemia que eu tivel S6 tomando remédio, tomava aqueles
remédios fortes! Entdo, nossa, quando eu fui fazer exame. Minha carga viral tava cento e sessenta e
ndo sei quantos!

E: Tava bem...

B: Tava assim bem ruim mesmo!

E: Ai, depois que vocé passou por esse periodo ai de dois anos, de se recuperar, ai, voltou! A
senhora ja entrou com a medicacao...

B: Ah, eu mudei trés vezes a medicagao! Trés vezes! Ai, eu fui melhorando, né? Comecei a melhorar,
ganhar um pouco de peso, porque eu tava pele, né? Eu ganhei um pouco de peso! A pessoas
olhavam mais como... eu tossia muito, muito, muito! Tossia sem parar assim! E as pessoas achavam
gue eu tava co problemas de pulméo, sabe! Entdo ninguém...

E: Associou?

B: N&o, ninguém associou nada! Todos os sintomas que eu tinha, era de uma pneumonia, de uma
tuberculose, sabe? Que era magreza, tossia muito, eu tinha todos os sintomas de uma tuberculose!

E: Ta! E hoje, qual é a rotina da senhora? O que a senhora precisa fazer, o que a senhora faz que te
faz sentir bem?

B: Ah, andar na rua, passear! Passear bastante! Ah, sei la... 0 que eu gosto?

E: Aha!

B: Em primeiro lugar, de ler! Leio muito, sabe, eu gosto! Gosto muito de ler, assistir tv, passear! Sair a

noite eu gosto! Fazer minhas comprinhas, né?
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E: E isso, a senhora consegue fazer sempre ou é mais de final de semana?

B: Ah, ler, eu leio todo dia um pouquinho! Assim, ver tv, eu assisto uma vez por semana, eu consigo
por causa do trabalho, eu consigo assistir um DVD! Ler, eu leio todo dia! E sair, eu saio toda semana!
Eu tenho uma amiga, a gente sempre sai a tarde! Vai em restaurante! Sabe? Sempre sai, vai em
festa...

E: E durante a semana? Qual tem sido a sua rotina? Como que a senhora se organiza no trabalho,
pra vir até aqui na academia...

B: Uma loucura, né? Uma loucura! Porque pra vir pra academia, eu tenho que levantar as 5 horas! Eu
tenho que dar uma geralzinha pra deixar a casa em ordem, rapidinho! Faco café pro meu marido e tal,
e venho pra ca! Depois, a hora que eu chego, fago almo¢o, almogo, vou pra mercearia até as seis e
meia, sete horas. Saio, as tercas, eu vou pro (?) que é sempre nas tercas-feiras! Quando eu néo
posso na terca, eu... depois do trabalho na sexta, eu sempre saio, a noite, pra dar uma volta com
minha amiga, tomar um sorvete, sabe? Mas, eu trabalho bastante! Mas é bastante corrido!

E: E a senhora gosta dessa rotina de ser corrido desse jeito?

B: Ah, eu gostaria de ser um pouco menos!

(Risos)

Pra eu ter mais tempo de passear, de dar uma descansadinha! Ler mais! Mas, td bom! Ta bom, eu
nao vivo sem ser corrido assim! Porque quando eu vejo assim as mulheres paradas, sem fazer
nada... eu acho que eu ndo conseguiria! Eu acho que eu ndo conseguiria levar uma vida assim!

E: Entendi!

B: Eu gosto! Eu gosto de agitacao!

E: Aha! A senhora colocou, no comecinho, que a Unica pessoa que sabe é 0 seu esposo, né? E como
gue é lidar com isso em casa... seu filho mora com a senhora?

B: Nao! Ele mora fora!

E: Entéo, fica um pouco mais facil, né?

B: Fica mais facil' Porque quando ele vem aqui, eu escondo as caixas de remédio! E, quando eu vou
la também, eu coloco naqueles, é... caixinhas que as médicas dao! E eu coloco tudo la dentro, ndo
coloco nada assim! Procuro deixar sempre na minha bolsa... procuro também tomar escondido! Mas,
também porque, no comeco, eu tomava 20, hoje, eu tomo s6 seis! Entéo, é facil, né, de deixar assim
escondidinho! S&o poucos remédios!

E: E o marido da senhora também tem o mesmo procedimento, tA bem? T4 tomando a medicacao?
B: T4 bem, t4 bem!

E: Qué mais? Como que a senhora se sente, hoje, em condi¢cdes de saude? A senhora ta bem, ja
teve melhor, ainda pode melhorar um pouco?

B: Ah, ndo, hoje eu to 6tima! Eu to 6tima! Muito bem! Muito bem!

E: Ta se sentindo bem?

B: Muito bem!

E: A academia tem ajudado?

B: Muito, muito! Porque, nossa, antes, pra arrumar a casa, pra limpar a casa eu me sentia assim...

nossa, eu ficava muito cansada! E a academia, eu acho que foi muito bom pra cabeca! Eu ndo vejo
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assim, o lado estético! Eu vejo assim, € muito bom pra disposi¢ao! D& muita disposi¢cdo! Antes, eu
pensava: ah, hoje eu ndo vou! Eu nem me preocupo mais! Vou mesmo! Pode ser longe que eu vou! E
ndo me canso mais como eu cansava, sabe? E o aquele cansaco normal, né? N&o é aquele cansaco,
sabe? Eu ia fazer uma faxininha |4 em casa assim, mas eu tinha que tomar um diclofenaco pra
aglentar as dores do corpo! Nao, hoje, eu fago normal! Sempre com dor no corpo, mas acho que é
dor de cansaco, né? Porque faxina, ndo é facil, né? Mas, eu acho que a academia, assim, ajudou
mesmol!

E: Hoje, o que a senhora considera que € um dos principais fatores e que ajudam a senhora a
enfrentar bem a doenc¢a, a medicacdo, o que a senhora acha que é a melhor coisa que ajuda no
enfrentamento mesmo da enfermidade?

B: Ah, eu acho que é o carinho dos médicos, enfermeiros! O carinho que eles tém com a gente! E
isso ajuda muito! Carinho assim, na academia, sabe? Das pessoas que sabem! E o carinho das
enfermeiras, dos enfermeiros! E... aqui na academia, o tratamento deles! E eles falam com a gente!
Entdo, eu acho que é o carinho! Eu acho!

E: Certo! Mais alguma ddvida, alguma coisa que a senhora gostaria de acrescentar? Quando fala
com relagdo ao trabalho, a ser mulher? A senhora lembra de mais alguma coisa e queria estar
acrescentando?

B: N&o, eu acho s6 que as pessoas... isso ai, todo mundo fala, né? Acho assim, por exemplo, uma
pessoa que tem um cancer, tudo bem! Todo mundo encara normal quem tem cancer! Por qué que as
pessoas ndo encaram normal uma pessoa que tem o HIV? Por qué? Isso que eu gostaria de saber, a
pergunta é essal Por que as pessoas ficam olhando assim de canto de olho? Porque eu tenho
comércio e isso sempre acontece! As pessoas tém muito preconceito! Eles, alguns, eles falam! Mas
eu acho que devia ter mais campanha pra abrir mais a cabeca das pessoas! Minha mée, ela tem
preconceito! Mas, ela tem 33 anos de diabetes! E uma doencga cronica, né? E o HIV também, se a
gente fazer o tratamento... e eu estava assim, lastimavel! Mas, eu acho que se a pessoa seguir
direitinho o tratamento tudo, € uma doenca crdnica! Vocé tem que tomar o remédio! Tem tanta gente
que toma 20 comprimidos por dia pra beleza, pro organismo! Eu conhe¢co pessoa que toma 20
comprimidos por dia: ah, é colageno, ndo sei o qué! Vitamina, ndo sei o qué! Entdo, a gente toma!
Eu tomo tranqilo! Tem gente que fala: eu odeio tomar remédio! Eu tomo remédio tranquila! Sabe? Eu
nem lembro que eu tenho HIV! Lembro assim, quando alguém vem perguntar: “Vocé ta fazendo
tratamento!”, dai, eu lembro que eu tenho! Do contrario, eu nem lembro!

E: Ta no seu cotidiano!

B: Ja, eu nem lembro de nada! Eu lembro assim, quando eu vou fazer o preenchimento, quando eu
to la! Ah é, eu tenho patologia! Mas, hoje ja trabalhei mais a minha cabeca, meu corpo! E I6gico! Eu
n&o queria! Queria meu corpo bonito! Mas... vai levando né? E sé esse o lado! O pior lado é esse! Eu
tenho uma amiga, ela tem a mesma idade que eu, e ela ta inteirona, sabe? E a gente fica olhando o
corpo!

E: Mas, a senhora também ta super bem!
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B: Ah, mas assim, com roupa, né? Do restante, € tudo normal! S6 se a pessoa nédo tiver uma cabega
boa! Se ela tiver uma cabeca boa, ela consegue levar uma vida normal! As vezes, como vocé disse,
se ela trabalha numa empresa, deve ser mais complicado, né?

E: Com certezal!

B: Mas, eu acho também que a pessoa pode, ao mesmo tempo, trabalhar em qualquer lugar!
Trabalhar em qualquer lugar, porque eu trabalho muito! Ent&o...

E: A senhora teria condi¢des de estar...

B: Ah, logico, normal! De trabalhar em qualquer empresa! Hoje, geralmente, € seis horas! Seis horas,
eu faco no meu comercio! Eu acho que a pessoa teria condi¢des tranqlilas de trabalhar...

E: E o trabalho, a senhora considera que ajuda a passar esse periodo mais dificil, a minimizar a
situagdo, a conhecer gente nova...

: Ah, eu sempre trabalhei! Sempre trabalhei!

: Ahd, a senhora ndo imagina a vida sem o trabalho?

: N&o, ndo! Sempre trabalhei entdo, eu acho que é... meu pai tem 80 anos e ainda ta...

: E, ndo da pra parar, né?

: Néo da..

: Independente de conseguir o beneficio, a senhora continua trabalhando, né?

: N&o tem como parar! Sendo, eu ndo sobrevivo! E o basico, o basico, sabe?
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: D4 uma ajudinha, né? Porque as contas que vém tudo o més, nao tem jeito de escapar!

B: S6 de luz, eu pago 300,00; 350! Tem &agua, tem telefone, a gente paga comida, entédo, tem a
farmacia! Sempre tem as contas! Sempre! Sempre tive! Sempre convivi com elas!

E: A senhora tem mais alguma coisa pra colocar, alguma duvida?

B: Se foi bom pra vocé?

E: Com certeza! Acho que...

B: Foi?

E: Aha, foi muito legal' Eu queria agradecer a disponibilidade, a participacdo da senhora! Deixar a
disposicao! Eu sempre vou estar por aqui, qualquer coisa que a senhora queria sentar, conversar,
bater um papo! Independente, agora, de pesquisa! Entdo, a gente sempre esta por aqui!

B: Ah, sim! Tem hora que a gente ta meio pra baixo!

E: Ah, é! Tem hora que é bom bater um papinho, né?

B: Claro que é!

E: Ah, entdo, qualquer coisa é s6 entrar em contato com o pessoal aqui, que a gente vem bater um

papo aqui! Ta bom? Obrigada...
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ENTREVISTA 03

PARTICIPANTES:

E:
ENTREVISTADORA
C: ENTREVISTADA

Observacdao: Participante ja comecou a falar antes mesmo de ligar o gravador, logo apds a assinatura
do termo de consentimento

C: Tanto é que, ele ndo quer mais! Antes, ja ndo tinha! E quando ele descobriu que eu era
soropositiva, ai, ele ndo quis mais! Entéo, isso vai fazer oito anos agora! Eu acho uma discriminagéo!
E: 0 que mais que vocé pensa... em ser mulher e a soropositividade, 0 que mais vem na sua cabega
assim?

C: No comecgo, no comeco, eu ja tive vontade de me matar! Eu pensei em me matar, jogar 14 no...
afogar, entendeu? Ai, depois, eu comecei a fazer o tratamento no posto, ja veio outras coisas na
cabeca! Ela me passou atividade fisica! Igual, eu faco aula de natacdo, caminho, faco exercicios
fisicos na terceira idade! Entdo, eu to procurando atividades pra mim esquecer que eu tenho essa
doenca!

E: Entendi! E essa atividade tem dado esse resultado?

C: Essa atividade tem dado esse resultado! Gragcas a deus! Por exemplo, eu ndo tenho pensado
muito assim, na doenca principalmente! As vezes, no caso de dente... Eu to com problema com cérie
e, as vezes, eu fico pensando que pode ser o medicamento que pode fazer problema de queda de
dente! Porque eu néo tinha isso! pode ser o medicamento? Pode!

E: E o que te da suporte pra vocé continuar enfrentando essas dificuldades?

C: Ah, igual eu te falei, eu consigo enfrentar essas dificuldades... em primeiro lugar, eu to
aposentada! Com o pouco dinheiro que eu recebo, eu consigo comprar umas coisas pra mim, eu
pago a minha aula de natagéo! E la no SESI eu pago a mensalidade pra eu participar... entao, € isso
ai que me faz continuar vivendo, né, através da doenca!

E: E o que mais vem na sua cabec¢a quando a gente pensa em ser mulher e viver com HIV?

C: Ser mulher é mais o sexo, porque faz tempo que eu nao tenho! Porque eu sou casada e é dificil
vocé sair também! Entdo, no caso de sexo, eu tenho 48 anos e sou nova! Quem nédo sente, né?
Agora, meu marido ndo quer, eu hdo posso fazer nada!

E: E ele... vocés tiveram... parou assim o relacionamento quando vocé soube do diagndstico ou
antes?

C: Nao, antes! Ai, quando ele soube, ele ndo quis mais mesmo! Mas a gente briga muito, quando ele
bebe, ele fala umas besteiras, mas eu deixo pra 14! Ele joga na cara que eu tenho a doenga... que eu
saio com outros! Porque isso aconteceu!

E: E foi opgéo de vocés continuarem a morar juntos?

C: E! Foi opcéo minha e dele continuar juntos porque tem os filhos que tinha trés anos, eu tinha

separado! Depois, ela tava com sete. Hoje, ela tem 15! Mas eu acho que vivendo como dois amigos...
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porque o salario que eu ganho ndo da pra me sustentar sozinha! Entdo, eu tenho que ficar com ele
mesmol!

E: Tem essa parte também do salario! A parte financeira!

C: A parte financeira! Isso, por isso que eu to! Se eu ganhasse na loteria eu ndo taria!

E: Mais alguma coisa que vocé pensa quando fala em mulher com HIV? Vocé ja falou da
sexualidade, da dificuldade quando vocé soube do diagnostico?

C: Assim, a discriminagdo! Porque vizinhos meus, alguns ja sabem! E eu ndo tenho coragem de
contar quando as pessoas ndo sabem! Principalmente, se eu tivesse alguma coisa com a pessoa. Eu
ndo teria coragem de contar! Mas, também néo teria coragem de transmitir a doenca! Entéo, se tiver
algum caso, teria de ser com camisinha mesmo, sem a opc¢ao de sexo! Entendeu? Porque, como eu
nao quero pra mim... Porque como eu peguei de uma pessoa que nao sabia que era portadora do
virus HIV, eu, como eu tenho, eu ndo tenho coragem de passar pra ninguém! Até piscina! Quando eu
to menstruada, eu ndo vou pra piscina! Os dias que eu to assim, por exemplo, semana passada, eu
tava, eu nao fui! Eu posso por OB, mas mesmo assim nao é seguro cair na piscina! Entao, pra evitar
contaminacgdo de outra pessoa, eu prefiro ndo ir! Entendeu? Quer dizer, a minha cabeca é diferente
de tudo, né?

E: E mesmo pensando no caso da recontaminacao, né?

C: Pode também recontaminar, por exemplo, 0 meu ta soro...

E: T4 indetectavel!

C: Ta! Por exemplo, eu pego uma pessoa que ndo sabe que t4 e passa mais pra mim! E eu vou
continuar como virus, vou aumentar de novo! Como fala? Mudar meus medicamentos tudo! Sendo
gue eu ja to com medicamento certo! Entdo, agora, a dificuldade que ta tendo é que eles nao fizeram
meu exame esse més, né? Por causa da falta de kit, né? N&o sei se vocé ta sabendo...

E: Nao, eu ndo to sabendo!

C: Porque quando eu fui fazer, ndo tinha chegado, agora, eu néo sei! Esse més, ficamos sem fazer
0s exames!

: Entendi! E vocé faz de quanto em quanto tempo?

: De quatro em quatro meses! E néo fizemos por falta de Kkits!

: Entendi!

: S6 0 do meu acabou, os outros foi normal!

: Mais alguma coisa?

: Eu acho que nao! Eu acho que o que até agora, 0 que eu tinha que falar pra vocé, eu ja falei tudo!

momomOom

: E em relag&o... vamos pensar um pouquinho mais no caso da atividade profissional, como eu tinha
conversado com vocé no comec¢o! Me fala um pouquinho da sua carreira, de quando vocé tava
trabalhando, de como que foi quando vocé soube...

C: Quando eu fiquei sabendo, eu trabalhava de camareira, mas eu ja tinha sido mandada embora do
servigo, porque... tava sem registrar mais! Ela néo tinha condi¢cdes de pagar! Dai, ela mandou assim...
sem justa causa mesmo! Ai, depois de seis meses que ela mandou eu ir embora, ai, eu entrei com
auxilio de doenca!

E: Mas, dai, vocé ja sabia...
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C: Dali, eu entrei... eu ja sabia que eu tava com HIV, deu a convulséo, fiquei internada 12 dias,
comecei o tratamento! Entrei com o auxilio doenca! Mas, eu trabalhava nesse servigo registrada e no
outro como diarista! E 0 outro servico que eu estava, ele ndo entendeu! Eu falei que eu era portadora
do HIV e que eu ia fazer o tratamento pra eu retornar pro meu trabalho. Inclusive, uma amiga minha
foi trabalhar la... e nesse intervalo, minha amiga néo agiientou o servigo e saiu, e ela arrumou outro
no meu lugar! Quando eu voltei ja tinha Ia...

E: J& tava outro!

C: Quer dizer que é discriminagéo de servico. Ela ndo aceitou depois...

E: Entendi! Essa de camareira que te mandou embora, ela sabia do diagnostico?

C: N&o sabia! Ela mandou sem saber! Agora, essa outra, que eu trabalhava de diarista, ela sabia,
porque foi quando eu fiquei debilitada! Nao tinha condi¢cdes de trabalhar la! Eu fazia limpeza, eu tive
convulsdo, tive labirintite que me deu também entdo... € onde que eu nédo fui solicitada mais! Depois
gue eu dei antes de uma melhoradinha que eu quis voltar la ela ndo me aceitou mais.

E: E, pelo menos pra esse tipo de trabalho, pra vocé, ndo dava pra estar conciliando?

C: Agora, ndo concilia mais! Por isso mesmo que eu entrei com auxilio doengca e consegui a
aposentadoria! Porque t6 tomando medicamento que ndo ta resolvendo o negocio do zumbido! A
tontura melhorou um pouco, mas o zumbido nédo ta melhorando! Eu perdi 85% da audi¢&o!

E: Ah, ta!

C: Por causa do HIV porque fica muito delicado né? E eu fui fazer o exame clinico porque eu néo tava
ouvindo nenhum telefone, eu ndo tava ouvindo n&o! E isso ai...

E: E depois que vocé... desse tempo, vocé voltou a procurar algum emprego? Como foi...

C: Nao, eu ndo voltei, porque eu to... atualmente, eu to trabalhando em casa sé! E eu aposentei e
outra: eu tendo aposentadoria também, eu ndo poderia arrumar outro servigo, porque eu perderia...

E: Com certeza! E vocé se sente melhor do que quando vocé tava trabalhando? Como que é esse
panorama?

C: Nao, hoje eu me sinto melhor!

E: Vocé acha que antes se vocé tivesse que trabalhar, vocé poderia estar prejudicando a sua saude?
C: E, eu poderia estar prejudicando a salde, por causa da friagem, dos sintomas! E eu trabalhava a
noite, fazia limpeza, pegava muita coisa assim... e outra, trabalhava em motel também! E é meio
barra pesada trabalhar em motel, vocé sabe! Tem gente que ndo tem esse tipo de organizacéo de
colocar camisinha no lixo, coloca em qualquer lugar! E, naquele tempo, ndo tinha luva, a gente usava
luva! A mulher ndo dava que luva pra gente, e hoje tem tudo! Antigamente, nao!

E: Seguranca!

C: E! E s6 isso mesmo

E: E o que vocé faz assim, o que vocé faz hoje que te ajuda a enfrentar o HIV, o que te faz esquecer,
ou se isso pra voceé ta tranquilo...ou se é uma situagéo que ainda é dificil?

C: Olha, acontece o seguinte: eu tento esquecer, mas isso nunca sai da cabeca da gente. S6 de a
gente saber que é soropositivo, tem discriminacdo em qualquer lugar! Em televiséo, jamais eu iria
falar que eu tenho o virus HIV! E claro! Que se fosse 14, vocé iria de costas, porque o povo tem

discriminacgéo!
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E: Entendi!

C: E isso ai!

E: Vocé acha que, hoje, o mercado te aceitaria de volta?

C: Eu acho que o mercado aceitaria eu de volta se eles ndo souber que eu tenho o virus HIV. Agora,
se souber, havera discriminagdo! Isso tem sim! Mesmo o préprio patrdo nédo aceitaria! Tem o risco de
machucar, o risco de alguém que esteja trabalhando! Eu acho que o préprio patrdo nao aceitaria!

E: Qué mais? Quando vocé pensa em mercado de trabalho, em atividade... ndo so, porque hoje vocé
ta trabalhando em casa, né?! Entéo isso também é uma forma de trabalho! E vocé acha que isso te
ajuda a enfrentar?

C: Ajuda, ajuda a enfrentar! Eu faco muita limpeza, eu adoro fazer limpeza! E, cada dia eu to num
canto de casa! Fora as outras atividades que eu tenho!

E: Aha! Vocé procura hoje, encher o teu tempo?

C: Procuro encher o meu tempo! Quando néo é a televisdo, quando ndo é dormindo (Risos) entao,
tem que ficar sempre ocupada!

E: Qual é mais ou menos sua rotina? Vocé tem uma rotina da hora que vocé acorda ate a hora que
vocé deita!

C: Eu levanto de manha, faco o meu café, depois... chego, vou arrumar a minha cama, se tiver
médico, eu vou no medico! Hoje, por exemplo, eu limpei a minha casa e vim falar com vocé! Outro
dia, eu ja vou no dentista. Cada dia eu tenho uma atividade! De terca e quinta, eu tenho natacao! De
segunda, quarta e sexta, eu pinto! E de dia de semana, tem de segunda, quinta e sabado, eu
caminho com meu marido! S6 que agora, eu ndo to caminhando porque ele quebrou o brago!

E: Também tem caminhada, né?

C: Mas, ajuda porque vocé sai, vocé areja tambéem!

E: E os seus filhos?

C: Meus filhos, aceitam numa boa, me tratam normal! As vezes, eles falam que nem lembram que eu
tenho essa doenca!

E: E eles sabem?

C: Sabem! Os quatro sabem! Minha familia inteirinha sabe! A familia dele, a familia minha! E eles dédo
muito apoio!

E: Ah§, entdo, vocé tem tido apoio...

C: Apoio da familia dele e da minha familia! Entéo, € isso que ajuda a gente a viver mais!

E: Pra vocé foi bom ter contado assim....

C: Eu preferi ter contado do que ter escondido pra mim e pra ficar com aquilo sé na minha cabeca!
Porque contando, a gente tem a opinido dos outros pra ajudar a gente a restabelecer!

E: E tem diferenca de vocé receber essa ajuda de pessoas da familia, de amigos? Tem gente que
opta pra contar pra amigos, tem gente que opta pra contar pra familiar!

C: Ah, ndo tem diferenca, ndo! Eu tenho ate alguns vizinhos que sabem, que me ajudam! Entéo, ndo
tem diferenca ndo! Da propria familia, amigos...

E: E que tipo de ajuda vocé recebe dessas pessoas?
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C: Ah, o conforto de palavras, assim, que vocé tem que tomar o medicamento certo! Vocé um dia vai
chegar a cura! Essas coisas! E o que eu espero, que essa vacina noval!

E: E vocé ta tomando o medicamento certinho?

C: To tomando certinho! J& tomei, tomo certinho!

E: Ta bem adaptada ja?

D: Ja acostumei com o ritmo do medicamento! E, sem contar que eu tenho a P. la do posto, tem
minha médica, o dentista, as enfermeiras, quer dizer, todos eles estdo ajudando muito!

E: O grupo!

C: O grupo la também que eu participo! Esqueci o0 nome daquela enfermeira ela também da muito
apoio pra mim!

E: Sonia?

C: Acho que é Sonia! Ela chega e fala assim: “Nossa, vocé ta bonita!” E isso agrada ver a pessoa te
elogiando! Quem néo gosta elogio?

E: Com certeza! E vocé teria vontade de voltar a trabalhar ou ta bom do jeito que ta?

C: Ta bom do jeito que ta! Eu nao gostaria de voltar a trabalhar! S6 se fosse trabalhar pra mim
mesmo! Se eu tivesse uma lojinha de roupas, alguma coisa assim!

E: Entendi! E contando com o fixo do beneficio que acaba sendo uma seguranca, né?

C: E, se eu tivesse que trabalhar, eu teria mais problema. Porque se eu pegasse um servico fora, eu
perderia esse beneficio! E pra ter 350 de salério fixo, eu trabalhava um mont&o! E um pouco, mas é
certo!

E: Com certeza! Vocé sabe que tem aquela seguranca todo més, né? E, depois, mesmo se vocé
abdicasse disso pra depois pegar de novo, acho que fica mais complicado!

C: E na época eu tava super mal...

E: E! E hoje, vocé ndo, ndo... Provavelmente, vocé ndo conseguiria, porque vocé ta super bem!

C: Hoje ndo! Antigamente, eu consegui passar porque eu tava debilitada.

E: E, antigamente, era mais facil também. Porque o pessoal ficava mais fragil com mais facilidade.

C: E, mas se vocé ver quadro antigamente, era péssimo, eu fui pro cemitério e voltei! Eu fui na
portinha, mas eles ndo me quiseram la...

E: “Por hora ndo! Fica |4 ainda! Tem muita coisal!”. Mais alguma coisa, que vocé pensa, que gostaria
de falar... alguma coisa que te ajuda, que € dificil... porque sdo questdes que sdo polémicas, né?
Mulher, HIV, mercado de trabalho... o quanto essas coisas implicam pra vocé! Se vocé hoje, esta
mais tranquila com essas questdes...eu imagino que, no come¢o, pra todo mundo, é mais dificil!

C: E! No comeco, foi mais dificil, mas agora, ja se adaptou né, na doenga, no tratamento... mas,
acostuma! Acaba acostumando! Mas, tem que fazer certo, né? Porque tem muita gente que toma
medicamento, mesmo... igual, tem um paciente la que vira e mexe, ele ta sendo internado. E ele ta
com a mesma médica que eu! E a médica dele corta 0 medicamento! No meu caso é diferente: eu
nado bebo, ndo fumo, tomo o medicamento certinho! Se eu atraso meia hora, eu vou la correndo e ja
tomo! Entéo, eu fico assim o tempo todo!

E: Faz atividade fisica!

C: Fago atividade fisica pra ajudar também!
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E: Aqui tem academia! E gratuito! Tem, aqui perto, tem até um personal trainner que fica & direto pra
orientar o pessoal! Se te interessar, pode ser uma boa, né?

C: Pode ser uma boa...

E: E tem o pessoal que vem, que gosta bastante! Ja até meio que formou uma...

C: Uma turma!

E: Uma turminha! Tem bastante mulheres que estéo vindo também! Tem sempre um grupinho, mas
ndo € muita gente, deve ser umas quatro ou cinco pessoas! Mas, tem sempre o professor de
educacdao fisica que fica aqui na UNAERP e eles sempre estdo aqui pra orientar! E eles estdo
fazendo um trabalho muito legal aqui! De abaixar mesmo a carga viral, de aumentar o CD4.

C: E sem contar diabete também! Eu tenho diabete, tanto que o medico mandou eu caminhar meia

hora por dia!

E: Exatamente!

C: E ja ta melhorando! Ta 6timo!

E: Ah, ainda bem!

C: Agora, eu to parada porque meu marido ta recuperando...

E: Ta, mas é muito azar, hein! Vocé ta caminhando cair e quebrar o braco!
C: E ia fazer cirurgia!

C: Ah, e tem o efeito colateral também, faz tempo que ndo me da!

E: T4, vocé tinha efeito colateral do remédio?

C: Tinha!

E: O qué que...

C: Eu tinha queimagéo no estdmago, dor quando eu bebia agua! Agora, ta ... porque eu to tomando

outros tipos de medicamento e ndo ta dando mais nada!

E: Isso € bom né?

C: Eu tive alergia também, cogava tudo assim, eu tinha aquelas bolhas! Agora, eu tomo polaramine.
E: Ah, legal! Porque agora... antes, vocé podia ficar presa por causa do efeito colateral, né? Hoje, os
remédios ja estdo mais avancados e nem o efeito colateral mais ta...

C: E isso é mesmo, porque no inicio, eu tomava muito mais remédios! Hoje, eu tomo quatro tipos de
remédios! Espero, um dia, ndo tomar mais nenhum!

E: Com certeza! Mais alguma coisa? Eu queria te agradecer, € muito bom a gente estar conversando!
E uma ajuda imensa a gente estar podendo contar com vocés aqui pra gente bater um papo! Porque,
as vezes, € muito rapido e ndo da pra gente sentar meia horinha pra bater um papo, né? E eu tenho
certeza de que isso ajuda muito, tanto a vocé quanto a mim! Entdo, eu deixo também o servico a
disposicao! Quando vocé quiser conversar comigo novamente! Independente de ter qualquer coisa é
s6 estar entrando em contato! E, depois, se vocé quiser conhecer também, aqui tem psicélogo, tem
atendimento gratuito, dai, eu te falo um pouquinho mais sobre o servi¢o que o pessoal oferece aqui!

C: Eu que agradeco!
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ENTREVISTA PARTICIPANTE 04

PARTICIPANTES:

E: ENTREVISTADORA
D: ENTREVISTADA

E: Entdo, a gente t4 aqui pra conversar um pouquinho sobre alguns aspectos... Eu queria que vocé
pensasse um pouquinho sobre o que é ser mulher, viver com HIV e atividade profissional... O que
isso te lembra, que palavras a senhora pensa nesses trés pontos que eu te falei?

D: Eu acho que nem tanto por ser mulher. Eu achei muito dificil eu ter escutado isso na minha idade.
Eu fui descobrir isso com 50 anos. Entdo, foi uma coisa que me marcou muito. Pra mulher, eu acho
gue a gente vive normal! Isso, entre ser mulher e homem, ndo tem ndo. Eu acho que a mulher, ela
tem condicBes de ter uma qualidade de vida melhor. Porque vocé se propde a fazer as coisas e vocé
faz, né? Agora, quanto ao trabalho também, eu abandonei um pouco o meu outro tipo de trabalho
porque as medicacdes, elas transmitem sérios problemas, né?

E: Qual outro tipo de trabalho que a senhora fala?

D: Mesmo o da limpeza de casa, eu ja ndo sou a mesma pessoa pra fazer! Eu me canso muito
facilmente! Eu ndo dou conta de fazer uma faxina! Entdo, quanto a isso eu to bem restrita, né? Nao
adianta nem tentar porque eu nao consigo! Entdo, tudo isso me desencadeou outras coisas, porque,
vocé toma o antiretroviral. Mas a gente sabe que ele, mesmo sendo muito jovem, ele vem te trazer
outros tipos de problemas! Agora, jA pensou eu, com 50 anos, comecgar a tomar esse antiretroviral?
Comecou a me trazer uma série de problemas que eu néo tinhal!

E: E o que a senhora teve de dificuldades depois de comecar a tomar o antiretroviral?

D: Ele me atacou muito a parte muscular! Me deu coceira! Vocé vé que eu to com 57 anos, eu tomei
remédio pra menopausa durante oito anos, o médico ja tirou, porque falou que eu ndo posso tomar
mais! Tem dia que eu ndo suporto ficar de roupa, de tanto calor que eu sinto! E ele falou: “Olha, é
impossivel retornar os remédios da menopausa!”. Ele falou, porque eu tomei durante 28 anos, entao
eu sofro muito com isso! Entdo, eu sofro um pouco com isso! Chegar na minha casa de dia, vocé me
acha de bermuda e sutid! (Risos) quando toca a campainha eu vou colocar a blusa! Pra mim, nédo
existe frio mais bem!

E: Ainda mais aqui em Ribeirdo, né?

D: E o antiretroviral, ele corta metade do efeito de quase toda medicacédo que eu tomo! Entdo, ndo
adianta, tudo que eu tenho que tomar, eu tenho que tomar o dobro!

E: Hoje a senhora toma algum medicamento, sem ser por conta do antiretroviral?

D: Eu tomo 10 comprimidos por dia! Eu tomo trés do antiretroviral, eu tomo dois pra pressdo de
manha, dois a noite e, antes de eu dormir, eu tomo o antidepressivo, o0 antiretroviral e o diazepan,
porque eu ndo durmo sem medicacdo. Entdo, da 10 ou 11 comprimidos por dia! Isso se ndo aparecer

mais nada, né?
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E: E dai, a senhora tinha colocado que tomar esse antiretroviral tinha prejudicado até mesmo pra
continuar no trabalho, as atividades que a senhora tava fazendo!

D: Muito!

E: Qual que foi a diferenca de antes de comecar a tomar e agora?

D: Cansaco muito mais rapido! As vezes, eu levanto assim, animada e eu falo: eu vou fazer uma
faxina! E eu dou conta do primeiro cdbmodo! Porque me da uma canseira fora de série! O médico
falou: “Vocé tem que ver que, de primeiro, vocé tinha... vocé ndo nasceu com cinglienta e tantos
anos!”. Mas, o remédio, ele prejudica a gente. Pode ser que ele ajude a vocé se curar, ele ajuda, né!
Mas, ele prejudica vocé... ndo digo a metade, mas uma terca parte que ele venha te prejudicar
muito... eu jA& comecei a adquirir a lipodistrofia! Entédo, tudo isso ai vem acarretar alguns problemas,
se vocé comecar a pensar muito neles, vocé comecga a ficar em depressdo, vocé comeca a ficar
angustiada!

E: E a senhora ja passou por algum momento assim?

D: Nao, eu tomo remédio pra depressdao muito antes de descobrir que eu era portadora! Porque eu
tenho fibromialgia, né? Entdo, mas eu sou assim... acho normalmente j4, como pessoa, eu sou
assim... As vezes, a B. fala pra mim: “Ah, vocé nZo gosta da gente porque a gente é psicélogo!”. Eu
falo pra ela: “Eu odeio psicologo!”. Mas, assim, olha: tudo o que eu tiver que falar, eu falo pra vocé, eu
falo pro A. e se eu sentar em outro lugar, eu tiver outra pessoa que eu possa abrir a boca pra falar o
que eu tenho que falar, eu falo pra qualquer um! Entdo, ndo precisa psicélogo pra eu sentar aqui e
falar o que eu to pensando! Ou o que eu to sentindo, o que eu sei!! Nao! Eu abro a boca, eu falo pra
qualquer um! Se eu tiver que soltar os cabelos com vocé agora, como a qualquer hora, eu fagco em
qualquer lugar!

E: Uhum, ndo precisar ser com profissional...

D: Principalmente, se vocé me tirar do sério! Entdo, eu nunca precisei de psicélogo! Eu faco
tratamento com a B.! Eu ndo gosto! Eu odeio a sua profissao! Eu prefiro ir |4, deitar 14 e fazer meia
hora de reike. Entdo, eu me sinto bem melhor, eu me sinto assim, muito mais tranquila do que eu
mexer com a psicoéloga!

E: Mas, conversar, pra senhora, as vezes, faz bem, né?

D: Mas, eu ja tenho aquelas pessoas assim que eu sento e converso! Eu lido muito com paciente! Ali
no posto tem paciente que vai la e ele passa pela primeira consulta, ele ndo quer tomar remédio, ta
com uma série de problemas! As vezes a |. ou a outra enfermeira, mandam ir conversar comigo, eles
conversam comigo, tudo! Vocé acaba fazendo com que a pessoa aceite a tomar medicagéo tudo! Por
qué? Porque eu sou muito aberta, né? Até eu fui na Igreja Adventista, eu fui conhecer aquele rapaz
do livro de “Frutasde Aa Z"....

E: Ta, sei!

D: E eu fui conversar com ele sobre a minha doenga, o que eu poderia fazer pra melhorar, né? Mudei
de vida através daquilo que é fato e que ele aprendeu! Ai, no dia seguinte o pastor veio até o pastor
na minha casa! “Ai, eu vim aqui dar um apoio pra senhora!”. Eu falei: “Mas, apoio de qué?”, Ai, eu

falei, falei tanto pra ele, que ele falou: “Eu acho que eu aprendi mais com a senhora do que o que eu
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vim falar com a senhora!”. Porque eu néo tenho... assim, tem pessoas que eu ainda néo contei que
eu tenho, porque assim... eu acho que, no fundo, a gente tem um preconceito contra a gente mesmo!
Vocé tem medo da reacdo dos outros! Eu tenho oito irméos, sé duas que sabem! A minha mée, eu
nao me atrevi a chegar perto dela e falar pra ela! Porque, primeiro, eu vou ser criticada! Depois, que,
talvez, ela me ajude! Mas, enquanto eu puder ndo falar pra ela, eu prefiro! Meus filhos sabem, todos
os trés! A minha outra nora... A minha outra nora, quando ficou sabendo, aceitou um pouquinho no
inicio, depois me discriminou bastante! Afastou meu neto de perto de mim! Eu achei que fosse por
outro motivo, mas, eu fiquei sabendo, por boca de outras pessoas, que era por isso! Ndo deixava eu ir
na piscina com o menino por esse motivo! Agora, tem essa ai, que € minha nora nova, agora né? Que
a gente ficou com um medo danado de ela aceitar a situacdo! E quando a gente contou pra ela, ela
falou: “Ih, achei que a senhora tinha um cancer, que a senhora tinha uma outra coisa mais dificil! Lida
com isso! ... tem gay, tem travesti, tem tudo quanto é coisa, né? Isso é normal pra mim!” Agora, em
compensacdo, a gente ja sabe que se a mae dela ficar sabendo, a mae dela vai criticar pra caramba!
Porque a mée dela tem muito a cabeca... entdo... a gente tem que saber sempre assim... pra quem
vocé ta contando, com quem vocé vai contar com a ajuda e, a0 mesmo tempo, vocé vai ter que
aceitar uma critica, né?

E: Quando a senhora tava trabalhando... quando a senhora soube do diagnéstico, a senhora ja ndo
tava mais trabalhando?

D: Nao, eu trabalhava s6 na minha casa!

E: E quando a senhora soube, como foi esse momento? Foi dificil? Foi dificil passar...

D: Foi dificil! Eu tinha um namorado que eu namorava ele fazia dois anos! Mas, um namorado assim,
eu ja conhecia ele fazia 15 anos! E eu separava, voltava, separava, voltava, sabe? Entdo, essa coisa
assim: vocé ta mais junto do que separado! Era uma coisa que eu sabia que eu ndo ia casar, nao ia
me dar futuro nenhum! Mas eu adorava, eu queria ter perto de mim, eu respeitava e era assim, uma
pessoa muito sistematica! Entdo, eu mudei totalmente a minha vida toda pra poder ficar perto dele! E,
de repente, me deu herpes! Da noite pro dia! E eu sai no hospital, todo mundo me visitou! Meus
filhos, ele, todo mundo! Fiquei 25 dias internada! Ninguém falou nada dentro do hospital! Tudo mundo
de boca fechada, todo mundo me visitando, isso normal! No isolamento! Isso, dois dias antes de eu
sair, 0 médico veio e falou pra mim: “Eu vou te dar alta amanh&, mas eu quero que vocé me autorize
a fazer um exame de HIV!". Na hora, assim, a minha mae perto, as outras pessoas riram! Porque
esse meu namorado é aquele tipo de pessoa muito parada, muito quieta, sabe? Entdo, todo mundo
ali falou: pode fazer tranqlilo porque vocé ndo vai ter nada! E na minha mente, também néo! Jamais
passou isso pela minha cabeca! Ai, ele me deu alta, e mandou eu voltar 15 dias depois! Ai, voltei!
Quando eu voltei 15 dias depois, porque era retorno! Que eu entrei na sala, porque foi chamado meu
nome no balcado 6, que eu entrei... um estudante, sei la o que era aquilo! Porque eu nunca tinha visto
ele, ele nem sequer me cumprimentou direito! Ele falou: “A senhora é a dona.... ?”. “Sim!”. Ele j& abriu
a boca e ja soltou na lata!!

E: Sem nenhum preparo nem nada?

D: Nada! Nada! Nada! “Eu quero dizer que o resultado do exame da senhora deu que a senhor esta

com AIDS!". Menina, eu abaixei a cabeca um bom tempo, eu s6 chorava! Eu nem perguntei nada pra
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ele, eu ndo respondi nada! Ele falou pra mim assim: “A senhora se lembra da companheira que
estava no seu quarto com vocé?”. Eu falei: “Me lembro! Ela tava com hepatite! Eu falei: “Inclusive, ela
ta ai fora, também esperando...”. Eu tinha conversado com ela... ele falou: “Ela também estd com a
mesma coisa que a senhora!”

E: Ele ainda falou dela...

D: Falou! Na hora que eu sai, ele falou: “Eu vou encaminhar a senhora pro Simione!”, eu falei: “N&o,
pelo amor de deus, eu moro na porta do hospital!”. Entdo, eu vou encaminhar a senhora pra outro
posto. A senhora prefere?”, “Prefiro!”. E chorando, porque eu ndo fazia outra coisa, eu s6 chorava! Eu
sai la fora, nem vi mais a mog¢a mais! Eu fiquei, no minimo, umas duas horas no hospital, perdida! Eu
nao conseguia achar o caminho pra vir embora! Ai, me veio na mente uma irma que eu tenho que
mora bem préximo daqui! Porque é assim: eu sou a mais velha de todos, ainda tem esse problema!
Mas, assim, a gente sempre viveu muito bem! Ela sempre teve cabeca mais do que eu! Muito bem
casada! E, quando eu me vi assim, perdida dentro do hospital, eu liguei pra ela e falei: “M., vocé ta
desocupada?”, ela falou: “To!”. Eu falei: “Wem no hospital me buscar? Eu ndo to achando o caminho
pra ir emboral!”. Ela foi a primeira pessoa que eu me abri! E ela falou: “eu ja tava suspeitando disso!
Porque, quando eu fui te visitar no outro HC, que foi aqui em cima, ela falou que viu uma papeleta no
pé da cama! E eu, naquela papeleta, estava escrito: “D., suspeita de HIV!". Mas, ela disse que,
quando a enfermeira bateu o olho nela e viu ela com a papeleta, ela disse que a enfermeira,
praticamente, voou na méo dela e pegou a papeleta e foi embora! Entdo, ela ficou com aquilo
gravado... e eu nao falei, ninguém falou! Mas, ela disse que ficou com aquilo guardado! Ai, ela
passou a me acompanhar nos primeiros meses no médico... toda vez que eu ia, ela falava: “Chegou
la, vocé me liga que eu vou |4 com vocé!”. Porque era sO choradeira, toda vez que eu ia, era
choradeira! Até que teve um dia que eu cheguei |4, o estudante veio me atender, era a primeira vez,
porque ele era novo, ele falou: “A senhora ja contou pra algum dos seus filhos?”, eu falei: “N&do. Nao
sei com que cara que eu vou chegar la e contar! Que jeito que eu vou chegar 14 e falar pra meus
filhos disso?” Era hora de eu corrigir meus filhos a respeito disso!! Mas, aquele dia, eu fui obrigada a
chegar e contar! Eu chorei tanto, chorei tanto que eu cheguei em casa com o olho vermelho! E meu
filho tava sentado esperando pra saber o resultado do exame...

E: Ai, ndo teve jeito...

D: Nao teve jeito, eu tive que contar! Mas, todos eles me apoiaram muito mesmo!

E: Isso é legal, né?

D: E, foi muito bom, foi... ai, passado aquele momento... todo mundo chorando demais! E eu tive que
esperar a noite o outro chegar pra comecar a historia de novo! A minha filha que é a do meio, ela veio
saber depois de quase dois anos! Ai, nesse meio de tempo, o dificil mesmo foi contar pro namorado!
Porque ele era tdo alheio a tudo, que se eu tivesse dito: “Eu ndo quero mais nada com vocé, vamos
acabar aqui!”. Eu teria separado dele sem dar nenhum tipo de explicativa! Porque ele era uma pessoa
muito distante de tudo quanto é problema! Mas, eu preferi pra desencargo de consciéncia! Depois
dos 20... o dia que eu contei pra ele era 11 setembro, o dia que caiu as torres!

E: Ah, as torres! 2002!
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D: Nesse dia, ele teve na minha casa, na terca-feira a noite! No dia 11, ele foi comigo no posto de
salde! Ele teve comigo la e eu falei pra ele: “Olha, ndo ta sendo facil' Vai ser muito dificil o que eu
tenho que te contar! Mas, eu te considero demais, entao, vou ser obrigada a te falar!”. Ai, contei pra
ele, chorando, em prantos! S6 sabia chorar, pouca coisa eu sabia dizer! Ai, ele até chegou a duvidar,
ele achou que eu ja estava com isso ha muito tempo e nao tinha falado pra ele! E eu falei pra ele:
“Vocé vai comigo no médico amanha, o medico vai te explicar, vai te mostrar que eu ndo estava... que
eu tinha e ndo sabia!”. Ai no dia seguinte, ele se propds a ir. O Dr A. explicou, botou ele a par da
situagdo, tudo! Falou pra ele: “Vocé quer fazer um exame? Se vocé quiser...”, deu o papel pra ele! E
ele falou: “Quero!”. “Amanhd, vocé vem de manha e colhe sangue! Ai, ele ficou mais trés meses com
aquilo! Depois disso, ele ficou mais seis meses comigo! Mas, ele deixou bem claro: “A partir de hoje,
nossa convivéncia vai ser outra! Sexo, principalmente, jamais!”.

E: Acabou qualquer tipo de envolvimento!

D: Até, quando chegava no portdo, ia dar um beijinho, virava o rosto! Entdo, a gente comegou a
perceber que a gente ja tava sendo colocada de lado! Ai, ele fez o primeiro exame e deu negativo,
isso foi em setembro. Quando foi em janeiro, fez o segundo exame, deu negativo também! Ai, o Dr
dispensou ele! Ai, ele fez a mesma coisa que eu tinha feito com ele na primeira, né?! Ele veio, a noite,
deu uma voltinha, chegou. Ele falou, olha: “Do mesmo jeito que foi dificil aquele dia, ele queria
separar, ele falava. Eu acho que n&o vai ser facil eu falar o que eu tenho pra te dizer néo! E o ultimo
dia que eu venho aqui! A partir de hoje, eu continuo com a minha vida, vocé continua com a sua!”. E
nao foi facil, porque foi quase trés tombos, assim, seguidos, né?! Mas, eu nunca mais vi ele! Nunca
mais eu tive nem idéia de ele me contar... se de fato ele tava mesmo e ndo me contou! Mas, nunca
mais! Entdo, foi uma coisa assim, meio... depois, eu passei a acompanhar muito evento, passei a
entrar no meio de tudo!

E: Comecou a ser mais atuante ai, né?

D: E! E tudo o que eu comecei a ser 0 mais atuante possivel... comecei a me informar mais, comecei
a aparecer mais... até minhas irmas falaram: “ vocé toma cuidado porque a méae ta tentando descobrir
0 que vocé tem!”. Porque a minha mée é super evangélica! Mas, eu falei: “E porque eu gosto! Eu
trabalho com a secretaria da saude!”, “Ah, mas esse povo ai, quanto mais vocé explica, quanto mais
vocé ensina, ndo adianta nada! Ninguém tem jeito de viver tranquilo, vivem andando com um, com
outro!”. O que eu falo pra minhas irmas até hoje: porque eu adquiri isso, ndo foi por eu ser santa, nao!
Porque eu andei fora do meu caminho, porque eu aprontei muito! S6 que eu nédo tinha uma qualidade
de vida saudavel, eu ndo tinha um parceiro s, eu passeava muito, eu andava muito, eu dancava! Eu
ia pra qualquer lugar que vocé convidasse, eu nao tinha restricdo com ninguém! Entdo, eu falo: até
certo ponto, eu acho que eu procurei isso com as minhas proprias maos! Agora, ndo da pra voltar!
“Mas, vocé ndo sabe da onde vocé pegou?”, “Nao!”".

E: Tem que procurar viver da melhor forma possivel, né?

D: N&o adianta tentar procurar quem foi que me passou isso porque ndo vai mudar nada! E pior!
Entdo, vamos levar a vida pra frente, tem que tomar remédio, tem! Vou tentar viver, ué! Acho que se
amanha néo for possivel mais...

E: Claro! E a senhora ta se sentido bem hoje?
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D: Me sinto! S6 to meio assim... uma prépria... vontade minha! N&o vou conviver com ninguém que
nao seja portador!

E: Isso foi uma deciséo que a senhora tomou?

D: Uma decisdo que eu tomei! Porque se... quando vocé fala “preservativo”, os homens até hoje
fogem! Porque eu tive uma experiéncia apos e ter ficado doente, e eu falei: nunca mais! Eu me vi
assim, num buraco e tentando salvar a situacdo e a pessoa nao aceitou! E eu falei: Nunca mais! E eu
tive um outro relacionamento agora, ha pouco tempo, com um rapaz... Porque eu nunca me relacionei
com ninguém mais velho! Sempre com alguém muito mais jovem! E ele até é portador também!
Entdo, comecou aquela histéria: jA& que vocé portador, eu também sou, entdo, ndo vamos usar o
preservativo! E ndo adianta vocé querer por isso na cabeca de alguém, porque certas pessoas nao
aceitam!

E: E tem a re-contaminacao, né?

D: “N&o, ja que eu to, ndo me interessa porque ndo vai acontecer mais!”. Ndo me interessa porque eu
vou preservar a minha! Eu tenho muito medo de morrer, eu nao gosto dessa histéria! (Risos) E eu vou
tentar viver o0 maximo possivel! Porque, se hoje ou amanha, eu tiver um problema mais sério, eu
perder a minha visdo, ninguém me tira de casa mais! Entdo, vamos tomar...

E: E o que a senhora... depois que a senhora soube, o0 que ajudou a senhora a enfrentar o problema?
Foi a familia, o trabalho, foi as atividades que a senhora se envolveu com outras pessoas, de procurar
participar das campanhas? O que a senhora considera que foi fundamental pra ajudar a senhora a
superar a situacao?

D: Eu acho que, um pouco, foi meu envolvimento com tudo! Mas, eu acho que um pouco, o meu
sistema de vida, mesmo: eu levo muito as coisas na esportiva! Entdo, de repente, quando eu comecei
a me informar mais... que eu parei assim: que quando eu falava no assunto, eu comecava a chorar!
Ali, eu passei a falar no assunto de uma maneira diferente, eu passei a aceitar! Tudo o que eu vim a
saber, veio me ajudando, cada vez mais! Mesmo os enfermeiros do posto comegaram a me colocar
mais dos eventos, pra participar mais, tudo! Ai, logo eu comecei a freqlientar o GHIV! Entao, tudo isso
veio assim, ajudando a vocé ver que tem pessoas que, quando descobrem, caem! Ai, eu comecei a
ajudar outras pessoas que estdo tdo mal quanto eu, mas que comecou a cair muito rapido, e que eu
comecei a ajudar a levantar! E ajudo até hoje! Tem que beber o remédio? Tem que beber, gente! Ta
ai pra isso! Entdo, eu acho que juntou um pouco de cada um! E acho que o meu modo de vida
mesmo! Eu parei de ser coitada! Eu tenho que mudar de vida? Tenho! Tenho que beber o remédio?
Tenho! E vai fazer um certo mal a noite? Eu nunca bebi, eu nunca fumei! Eu podia passar uma noite
toda no saldo de balei que eu nunca bebi um copo de cerveja! Nunca fumei! Entdo, isso pra mim, me
ddéi mais um pouco? Nao me déi nada! Entdo, vamos mudar, tem que mudar, vamos mudar!

E: E hoje, senhora fala que continua costurando, fazendo seu trabalho... isso a senhora considera
que ajuda também?

D: Ajuda, porque mesmo no domingo, se vocé chega na minha casa, eu terminei o almoco, eu
terminei o servico, eu ndo tenho paciéncia de sentar a frente da TV! Ou entdo, deitar e dormir! E
entdo, eu sento na maquina! E eu tenho autorizacdo da F. que todos os eventos que tem, eu posso

levar tudo o que é meu e posso colocar a venda nos eventos! A gente comegou a assim: uma
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farmacéutica la do posto, né? Ela tem curso de patchwork, tudo! E a gente montou um grupo de
pacientes! Sé que desse grupo de pacientes, acabou ficando sé6 eu!

E: Hoje, a senhora é sozinha?

D: Eu to sozinha! Entdo, vem muita encomenda la! Avental, roupas, pano de prato! E todos os
eventos que tem, ela me chama e fala: “vende alguma coisa!”. Entéo, gracas a deus, tem me dado
uma renda boa! E é uma coisa que eu gosto!

E: Principalmente, né?! Que acaba te fazendo bem, né? Legal'! E a senhora, depois que soube,
buscou emprego em outro lugar ou ndo?

D: Nao, porque eu ja tava trabalhando na minha casa, ja tinha a maquina industrial, tinha tudo! A,
gue eu comecei a sentir aqueles cansagos maiores, aqueles outros problemas, que eu tentei a entrar
com aposentadoria! Ai precisei até a pagar um advogado! E eu consegui mais pela minha idade e por
ter pago um advogado! Porque se dependesse s6 do INSS mesmo... eu nao teria recebido.

E: E hoje a senhora parece ser uma pessoa bastante atuante, né? Que tem atividades o tempo
todo... E esse é esse estilo que a senhora chama de estilo de vida, que a senhora chama de estilo de
vida, que a senhora acha que ajuda a enfrentar tudo isso. Imagina se a senhora tivesse que parar de
fazer essas coisas!

D: Ah, ndo... eu penso muito na minha visao! Porque a gente vé muitos pacientes cegos, né? E
quando a gente pensa... porque todo o meu tempo, eu to ali na maquina, né? Eu sento pra assistir
televisdo, eu to ali com o bordado na méo, eu faco pano de prato, eu bordo aventais, eu faco bolsa!
Se aparecer um modelinho novo, eu fago pra vocé e ja tiro o molde pra mim! Entdo, tudo isso, eu to
sempre em atividade. Entdo, € uma atividade minha!

E: E a senhora acha que toda essa atividade ajuda a enfrentar...

D: Faxina, eu ndo dou conta de fazer mais... eu vou mantendo. Entdo, um més, cada 15 dias, se eu
posso, eu reservo um dinheiro pra isso eu chamo a faxineira pra dar uma geral na casa.

E: A senhora mora sozinha?

D: Nao, eu tenho um neto que eu crio desde os oito anos! Ele vai fazer 18 anos agora! Entdo, ele
sempre morou comigo! E o meu filho solteiro, que é o marido da mocga que eu falei. Eles ainda nao
tém nada no papel, mas vai fazer 8 meses que ela ta junto com ele!

E: Entdo, da pra dividir bem as tarefas da casa!

D: Porque, por enguanto, ele ndo separou |4 em casa, porque ela ndo quer, né? Porque é assim: eu
moro no sobrado e tem a casa de baixo! E tem uma porta que une as duas. Entdo, ela ndo quer que
separa! Entdo, até ele nao tiver filho, que ele achar que nao deve separar... a gente almoga tudo
mundo junto, toma café junto!

E: Claro.

D: Eu nao posso fazer, ela faz! Entdo, a gente vive uma familia todo mundo junto!

E: Hoje, a senhora considera que ta vivendo bem, que tad conseguindo realizar ai atividades que
gosta de fazer? Ou a senhora acha que tem alguma coisa que ta prejudicada por conta da doenca,

por conta do medicamento...
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D: Nao, a Unica coisa que eu comecei a fazer, tive que parar foi a ginastica! Porque eu me canso
muito! Eu tenho muitas dores nas pernas! Apesar de que agora, eu to na ginastica boa, né? Eu
morava na casa de baixo e comecei a fazer academia e fiz 8 meses. Mas, eu tinha que chegar em
casa e tinha que passar o resto do dia de cama! Porque eu tenho a fibromialgia! Entdo, a partir do
momento que eu mudei pro sobrado, eu tenho 18 degraus pra subir e descer o dia todo! Vocé vé que
até aqui...

E: Da pra fazer um exercicio aqui, né?

D: Entdo, queira ou ndo queira... tem dia, que a campainha toca 10 vezes por dia! E toda vez que a
campainha toca, eu jogo a chave la4 de cima, depois eu tenho que descer com a pessoa, trancar o
portdo e levar a chave de volta!l Entdo, praticamente, eu subo e desco, sem contar, 10 ou 15 vezes
por dia a escada! Entdo, pra mim, € bom isso!

E: Claro!

D: As vezes, eu chego |4 em cima com a lingua de fora, eu tremo, tudo, mas eu tenho que fazer!

E: Que mais, quando a senhora pensa no ser mulher, a senhora ja colocou que nao tem tanto a
diferenca, né ... de ser mulher, viver com HIV... ndo mostra tanta diferenca de homem e de mulher!
Mas, 0 que mais a senhora pensa assim, né, de ser mulher, em atividade profissional, e na luta do
tratamento HIV, o que mais vém a sua cabeca?

D: Eu acho que o problema da gente mais é o parceiro! Porque a gente... que nem, eu ja acompanhei
muito tempo reunifes em equipe, tendo em vista que o parceiro, sendo portador, ele arruma mais pra
se lidar, uma mulher que nao é portadora, pra companhia. Ela aceita mais facil! Agora, eu acho que
pra gente, que é mulher, arrumar um companheiro fiel, pra viver do teu lado e que néo é portador, eu
acho que é mais dificil! Acho que o0 homem tem menos facilidade de aceitar! E as vezes, que nem eu
falo assim: muitas vezes, o homem, quando ele descobre que ele ta infectado, ele se torna bébado,
ele ndo muda a vida dele pra nada! Dificilmente, vocé vai encontrar um desses pacientes... nesses
postos que vocé vai indo, vocé ta vendo! Passa a prestar a atengdo nesse fato! Os homens passam a
beber mais, largam as familias, passam a viver mais em torno de si préprios, mais distantes!

E: A senhora acha que é mais dificil pra eles voltarem do que pras mulheres?!

D: E!

E: Pra se reerguer?

D: Exatamente! Porque, quando vocé fala assim: mudar de vida! Igual esse rapaz que eu tava! Ele
comecou a tomar medicagédo faz trés meses! Ai, eu até fiquei enchendo a cabeca dele; “Vocé tem que
tomar a medicacao, tem...”. Ai, ele falou assim: “Eu vou tomar a medicagdo, mas eu ndo vou mudar a
minha vida! Se eu tiver que passar a noite bebendo, eu vou passar! Se eu tiver que ir numa festa e
nao puder beber o remédio, eu ndo vou beber!”. Eu falei pra ele: “Mas, vocé nao ta fazendo favor pra
ninguém! Se vocé beber o remédio, vocé t4 fazendo isso pra vocé! Se vocé ndo beber e vir a ter os
problemas, ndo é problema nem meu e nem da médica, é seu!”. “Ah, mas ja que eu to com isso ai
mesmo, ndo aproveitei nada da minha vida, tanto faz eu morrer mais hoje ou mais amanhd, tanto

faz!”. “Ah, se vocé pensa desse jeito... eu mudei a minha vida porque eu achei que valia a pena! Se
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vocé ndo quer mudar a sua... entdo, vocé pensa!”. Geralmente, vocé ouve muito de homem isso! “Ah,
eu bebo, eu fumo, e ndo vou mudar nada!”.

E: A mulher tem essa postura de querer se cuidar mais, né?

D: Ah, vocé vé, a D. td bebendo o seu remédio, voltou pra escola tudo! Eu ndo voltei a estudar
porque eu acho que eu nao tenho idade pra isso! Eu adoro a maquina, a agulha, a tesoura, a linha!
Ali, tudo o que for possivel eu aprender a mais, eu aprendo! Mas, eu aprender computacéo a essa
altura do campeonato... eu ia aprender... porque eu tenho pavor de 4gua! E a médica falou pra eu
fazer hidro! Se vocé ver o pavor que eu tenho de piscina! Eu gosto de piscina pra tomar sol! Eu
adoro! Eu caminho ali dentro, fico que nem um jacaré no sol! Mas, pra nadar... pode ser o melhor
nadador, que ele ndo me leva! Eu ndo vou! Entdo, eu acho que... isso vai assim, de pessoa pra
pessoa, de cabeca pra cabega, né?! Porque, tem que mudar? Vamos mudar! Vamos mudar 0 nosso
modo de vida! Nunca mais fui em baile! Sabado que eu sei que eu tenho que passar a noite... que eu
pPOSSO passar uma noite, no maximo, num lugar desses, eu tomo duas, trés guaranas, uma coca! E
fumo por causa dos outros, né? Porque eu nunca botei cigarro na minha boca! Mas, o resto é normal!
E: Fumante passiva, né? O que mais? Tem mais alguma coisa que a senhora gostaria de falar? Em
relacéo ao trabalho, tem alguma dificuldade que encontra no mercado de trabalho...

D: Eu acho que, pra muitas pessoas, é dificil!

E: E porque a senhora néo teve essa experiéncia, né?

D: Exato, essa experiéncia, eu ndo passei por ela, né? Mas, tem muitas pessoas... tem uma amiga
nossa, a S. que faz tempo que a gente ndo vé ela! A S. tava terminando a enfermagem quando ela
descobriu que era portadora! E ela sabia que o rapaz que ela tava namorando... ela veio descobrir
gue ele tava fazendo tratamento no pronto socorro central! Ai que ela correu e foi fazer o exame! E
ela falou: “Todo lugar que eu vou procurar servico, todo mundo nao quer!”. E é isso! Vocé nao é
dispensado do emprego porque vocé estd com isso! Mas, existe aquele negocio: “Ah, ndo, ndo vai
precisar, a gente te dispensa numa boa, bonitinho! Mas, vocé acha que no sangue que uma firma que
manda colher de vocé nao faz isso? Faz, claro que faz! A maioria das vezes, faz! E muita gente nao
entra na justica porque ndo quer dar a cara a tapa! Porque pra vocé entrar, vocé tem que contar pra
todo mundo e brigar! Que nem um paciente que morreu, deve fazer um ano e pouco. O V., ndo sei se
VOCé conheceu...

E: Nao!

D: Ele tava... vou te explicar! Ele era da... O V. falou que a partir do momento que ele contou pra todo
mundo que ele era portador, ele teve muito mais apoio de todo mundo! Mas, eu falava pra ele: “Qual
foi a vantagem que vocé recebeu nisso?”. E ndo foi muita ndo! Porque sempre tem aquele que pode
até te apoiar na frente, mas, vira as costas...

E: Eu acho que a pessoa tem que saber a pessoa certa e 0 momento certo de contar! E ndo tem
necessidade de contar pra todo mundo!

D: E s6 eu, que to desde o outro... s6 quem ta4 com isso que sabe! Porque muitas coisas, vocé tem
gue sofrer na pele! Quando vocé ta sofrendo na pele, que o problema esta com vocé, é que vocé vai

pensar nas suas atitudes! Porque é muito facil alguém chegar e falar, que nem a minha nora mesmo!
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Tava comigo na ultima reunido que teve no Simione! Ai, a B. ainda falou: é muito facil alguém chegar
e falar: “Ah, Fulano, vocé tem que tomar o remédio direitinho, vocé tem que ter hora, vocé tem que
mudar a sua vida!”. E muito facil falar isso! Mas, pra quem esta dentro do problema, a coisa ja néo é
tao facill Vocé tem que viver ele! Porque eu tinha, dentro da minha familia, teve trés filhos homens, e
virou sapatona! Ninguém admitiu isso dentro de casa! Depois que eu me tornei soropositiva, todo
lugar que eu freqiiento, eu tenho que conviver com gay, travesti, lésbica! Aprendi a conviver com eles
muito mais facil! Até aprendi a aceitar minha filha melhor! Mas, ndo aceito o fato de minha filha ter
posto tanto filho no mundo e ndo cuidar deles! Jogar eles pra rua! Que nem, esse mais velho, que eu
cuidei, 0 meu primeiro neto! Eu tomei dela por isso! Porque no ambiente em que eles viverem! Entao,
eu tenho um de 11 anos, que é o Unico que vive com ela! Fez 11 anos agora! Todo mundo fala, onde
que eu levo ele, todo mundo fala: no ambiente que esse menino vive, junto com ela, esse menino é
super educado, ele é a coisa ais maravilhosa do mundo! Entéo, vocé vé que tudo vai de pessoa pra
pessoa!

E: Exatamente! Cada um sabe as responsabilidades, né?

D: Porque tudo vocé tem que passar, né? Tem que estar dentro de vocé! Porque vocé fala: “Ah, se
aparecer isso amanhd, eu vou fazer isso!”. Ndo! Espera porque enquanto o problema é do vizinho,
vocé resolve ele... Inclusive, eu tenho vizinho 14 perto da minha casa que, quando descobriu que tava
com HIV, mudou, vendeu a casa, mudou do bairro, mora em outro, longe do nosso! Foi fazer
tratamento no Castelo Branco!

E: E ai, ja é complicada a situacdo, né? Acho que nédo o que conta hoje é que, todo mundo sabe é
gue na verdade, apesar de nao ter tratamento, mas, com remédio, da pra ter uma vida legal, com
uma viséo de... com qualidade de vida e tal! Mas, o jeito com que a doenca meio que se desenvolveu,
criou muito preconceito, estigma, né? E é complicado pra quebrar isso! Que é o que a gente tenta
fazer com pesquisa, com conversa, informando a sociedade, tal!l Mas, ainda é muito complicado!

D: E! E a gente, muito bem informada, vocé passa assim... vocé olhou na pessoa, vocé diagnostica
aquilo, né? Ndés estavamos, outro dia, na minha casa, meu filho é pai de santo, né? Ele tava fazendo
um trabalho e tinha quatro pessoas la! Um era gay, as outras trés — uma morava com a outra e a
outra tava de companhia! Mas, as trés eram sapatonas! Podia ficar, ndo tinha problema nenhum, né?
Mas, quando eu vi uma delas, a bermuda dela, daqui pra baixo, era s6 mancha! A primeira coisa que
eu deduzi! Quando foi ontem, a minha nora tava conversando comigo, e falou: “A C. tava chorando
porque a ex-namorada dela era portadora!”. Eu pensei: ndo precisava nem ter contado isso pra mim!
E ai, por alguns sintomas, entéo, a gente passa a ...

E: E verdade!

D: A gente tem aquele cuidado, a gente, né? A gente conversa com todo mundo, né? Que nem
aquele rapaz que vai la em casa, ele é gay e faz parte do centro. E ele ndo sabe que eu tenho! E,
outro dia, a gente, numa conversa entre todo mundo, ele falou assim: “Ah, o fulano, vocé conhece!
Contaram pra nos que ele tA como bichinho da goiaba!”. E eu ja fiz assim... minha nora olhou pra
mim... entdo, tem muita gente que ja fala de uma maneira que... ai, quando ele virou as costas que
ele foi embora, ai, minha nora falou assim: “A senhora viu, o jeito como eles se referem ainda?!”. E

ele é gay, entdo, ele ndo deveria ter esse preconceito, né?
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E: E muito engracado, né, como as coisas fazem esse movimento também, né? E as pessoas que
tém chance de estar observando de fora, perceberem como que €, né?

D: Porque ainda fala: bichinho da goiaba! Mas, gente, como é&...

E: Porque a senhora esta super bem! N&o tem...

D: Néo é?

E: T4, ta super bem!

D: Gracas a deus, nossa! Algumas pessoas que, de repente, eu conto, falam: “Olha, olha, mas se
vocé ndo falasse...”.

E: Nossa, ndo da pra perceber! De jeito nenhum!

D: Entdo, uma coisa assim, que eu vi que passou assim... eu fui comprar uns objetos outro dia, e a
moca botou: tudo o que vocé vai comprar numa loja no seguro né?! Seguro contra roubo, contra
acidente, e contra a morte! Se vocé morrer... Ai, eu tive um roubo muito grande. E eu chorei uma
semana seguida! Eu falei; se eu fizer um exame e der ruim esse més, eu tava no chao! Eu acabei de
chegar no Rio de Janeiro, fui vivendo... Ai, passou, fui na loja tentar ver na loja que direitos que eu
tinha, né? Ele falou: “Nao, mas a senhora € aposentada! Aposentado ndo tem direito a nada! Sé se a
senhora morrer!”. “Mas, vocé acha que eu vou comprar alguma coisa pensando que eu vou morrer
amanha? Primeiro, morto ndo pode ter divida! Entdo, vocé cata meu carné e faz o favor e retira todos
0S seguros que tem no meu carné! Tira tudo, eu ndo quero nenhum! Porque 0 meu emprego, eu
jamais vou perder! Eu sou aposentada! Porque era o Unico direito que eu tinha! Entdo, se eu morrer
amanha, até vocé descobrir que eu morri, eu filho, ja fez um ano que a conta ta ai!”. T4 bom! E a
minha nora comecgou rindo 14, porque ela ri f4cil, né? Vocé acha que eu vou comprar uma coisa
pensando que eu vou morrer amanha, gente?!

E: Vocé pode ficar tranquilo que eu vou quitar a conta!

D: Ce acha? Eu falei ndo! Outro dia, ligou um moco |4 pra mim: “A senhora quer um seguro de vida
contra acidentes?”. “Nao, ndo quero!”. Ce sabe que trés falou comigo! Eu falei: “Gente... eu sou
aposentada por ser portadora do virus HIV! Eu sei que de hoje pra amanhd, eu posso morrer de uma
outra coisa proveniente disso! Pode ser de embolia pulmonar, pneumonia, qualquer coisa, menos
disso! Entéo, eu sou aposentada porque eu sou soropositiva! Eu sei que, de hoje pra amanha, posso
morrer disso! Entdo, eu ndo vou fazer seguro por isso! Eu ndo vou porque eu ndo quero!”. E eu
cansada de falar isso pra ela e ela insistindo! Eu falei: “Bem, vocé é burra? O que vocé é?! Eu nao
quero!”. Vocé acha que eu vou pagar seguro de vida pra se amanha eu morrer, receber num sei
quantos mil, ai?! Que isso! Eu tenho que ficar rica viva pra pagar as minhas contas!.

E: Com certeza! Mais alguma coisa?

D: Nao, s6 isso!

E: Eu queria agradecer a nossa conversa, foi muito legal bater um papo assim! E ficar a disposicéo,

qualquer coisa que a senhora precisar, qualquer dia que quiser bater um papo, eu to aqui!
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ENTREVISTA PARTICIPANTE 05

PARTICIPANTES:

E: ENTREVISTADORA
F: ENTREVISTADA

E: Bom, entdo, eu queria que vocé pensasse nessas duas questdes: Ser mulher, ter HIV e o trabalho!
E comentasse o que vocé escreveu pra mim.

F: Ser mulher e ter HIV, isso ndo me afeta muito, porque eu levo uma vida normal! Entre aspas, né?
Ser mulher, eu levo uma vida normal! Mas, na minha vida como mulher, eu levo uma vida normal!
Tenho uma vida sexual ativa! Sou uma pessoa sossegada. Mas, no servigo, € mais complicado.

E: E se ela descobrisse, qual vocé acha que seria a atitude agora?

F: Manda embora, sem sombra de duvidas!

E: Ja teve algum caso 14?

F: Com certeza! Com certeza! Por isso que eu to te falando! Eu acho que o mais dificil de tudo, de
tudo... eu tenho dois medos: minha familia ficar sabendo! Porque até entdo, meu marido, meu irméo,
minha irma sabem! E eu tenho um monte de irmaos, meu pai, minha mée, ninguém sabe! E minha
empresa! Porque duas pessoas sabem na empresa, mas sdo duas pessoas assim, que eu confio...

E: E essas duas pessoas que sabem s que trabalham com vocé?

F: Trabalham! Minha supervisora... porque eu tive os problemas, eu ndo tava me adaptando aos
medicamentos, tava passando muito mal, entdo, eu liguei pra ela... falei que tava acontecendo isso e
isso! “Se vocé quiser levar a empresa... eu acho eu ndo deve, porque a gente ta aqui, ndo tem nada a
ver!”, Entdo, assim, como ela perdeu um dos irmdos com o mesmo problema, entdo, ficou aquela
situacao... como eu falei e foi mais um choque pra ela, ela pediu pra uma irma dela da igreja que
também era la do servico. Entdo, sdo s6 essas duas pessoas que sabem! Entdo sdo pessoas
tranquilas, ndo tem muita coisa néo...

E: Aha, e vocé fala do medo da familia...

F: Familia! Pelo amor de deus! Meus pais, sem duvida nenhuma! Como eu também néo tenho, néo
tinha, nem... mas, a minha viséo |4 dos outros! Vocé é totalmente diferente! Sé assim, mas eu néo ...
pelo o que eu conheco, pelo o0 que eu sou criada, o E. morreu pra nés! E eu achava assim também!
Hoje, eu vejo que é diferente! Mas, a cabecinha deles, eu sei que ndo vai mudar!

E: A sua, vocé conseguiu mudar?

F: A minha, eu consegui mudar um pouco! (Risos)

E: Mas, ainda é dificil...

F: Porque até agora, eu to vivendo, né, to batalhando! N&o... lI6gico que ja entrei com depresséo,
mas, eu superei isso ai, entendeu? Agora, eles, eu ndo sei se iam aguentar! Acho que a Unica coisa
que eu ndo ia suportar ver dos meu pai e da minha méae, é de me olharem nos olhos! Entdo, nao
preciso causar esse sofrimento! Entdo, deixa pra eles... se eles tiverem que sofrer por isso, eu
acredito que pode ser, mas que seja quando ndo tiver jeito mesmo! Sdo duas coisinhas basicas que...

E: E no seu emprego, quando vocé entrou, vocé ja sabia do diagndstico?
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F: Eu sabia, mas eu sO era soropositiva, eu ndo tomava remédios. Entdo, eu comecei a tomar
remédios agora em novembro! Nao deu certo o primeiro, parei, tive que trocar! O segundo, comecgou
a me causar problemas também! Comecou a baixar a pressao demais! Parei trés dias! Voltei a tomar
o remédio de novo! E tai, por enquanto tai, to bem!

E: E a empresa te pediu algum tipo de exame, alguma coisa na época que vocé entrou?

: Pediu, mas é aquele exame que ndo... exame de sangue, aquele de praxe que faz nas empresas!

: Ta! Exame admissional!

: E! Ent&o, n&o tive problemas...

: Vocé tava trabalhando antes?

: Nao, nédo tava trabalhando... tava procurando fazer alguma coisa! Vendia lingerie! Me virava!

: Ta.. quando vocé soube do diagnostico, vocé tava trabalhando?

m m T m T m T

: Quando eu soube do diagnostico, eu tava trabalhando! Eu trabalhava na M.! Que é oficina, né?
Oficina da .... Antes era da M., nas, sé que logo elas notaram, né? Entédo, na época eles souberam,
me dispensaram!

E: Eles te dispensaram por causa do diagnéstico?

F: Eu acredito que sim!

E: Como que eles souberam?

F: Porque eu fui doar sangue! Eles souberam porque eu fui doar sangue! foi na época que eu fui doar
sangue pra funcionario! Teve reunido na empresa toda, e nos fomos la! Gracas a deus que eu fui! E
ai, foi 0 que aconteceu! Depois, na hora de buscar o resultado, eles ligaram que tinha acontecido um
probleminha comigo e com outra moc¢a! E o da outra moca era hepatite! E o meu foi essa bomba ai!
E, pouco tempo depois, eles testaram!

E: Entendi!

F: Falaram que eu tava fraca! Foi o que eles disseram!

E: Entendi! E qual foi a diferenca assim... vocé ndo teve muito a experiéncia de ndo estar trabalhando
guando vocé soube do diagnostico! Vocé vé diferenca de estar trabalhando e néo estar trabalhando
pra vocé enfrentar a sua doenca?

F: Com certeza!

E: O que vocé acha que muda?

F: Nossa, vocé ter uma atividade... algo com o que se preocupar, eu acho que é o principal! Se vocé
ndo tiver o que fazer, vocé vai ficar pensando, pensando, pensando... vocé vai acabar morrendo
mesmo, mais rapidinho! Eu conhe¢co meninas que ja morreram! Que nao trabalhavam, ficavam sé
dentro de casa, cuidando do marido! E se entregou completamente, ta? Sabe? Eu ndo quero isso!
Enquanto eu tiver uma forcinha assim, eu vou lutando, entendeu? E € isso, eu acho que é dificil! Eu
acho que é melhor trabalhar numa atividade, fazer algum esporte, estudar, fazer alguma coisa!

E: E vocé t4 com a vida bastante ativa, né?

F: To! Hoje, vocé sabe que eu to doideira!

E: Qual é sua rotina?

F: Minha rotina é: acordar cedo, tomar meu medicamento... eu trabalho duas vezes por semana na

Empresa. O antigo dono dessa oficina que eu trabalhava quando eu descobri! O mesmo dono, o W. E
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como mudou de nome de firma, mudou de endereco, mudou de tudo, eles me chamaram. Hoje, eu
faco bico la duas vezes por semanal

E: Ah, foi legal que te chamaram, né? As vezes, ndo foi o motivo...

F: Mas, néo foi por ele!

E: Ah, entendi!

F: Foi por outra pessoa que trabalhava comigo na época, era so funcionario igual a mim, e hoje, eles
tém (?) e me chamou! Mas, por ele mesmo, ixi, eu ficava longe! E assim: eu... sei la, eu acordo cedo,
tomo meu remédio, e saio no mundo! Eu estudo s6 duas vezes na semana! Duas vezes, eu vou na
escola, duas vezes na semana, eu vou trabalhar de manh&; duas vezes, eu fico em casa pra cuidar
da minha casa de manha, e todas as tardes, das vinte pras duas as dez, eu fico na outra empresa.
Ent&o, corrido!

E: As dez da noite?

F: Uhum!

E: Ta bem atarefada!

F: To, mas isso é bom! Sé é ruim quando acontece alguma coisinha, problemas de salide, e vocé tem
que sair... tem que ficar...

E: E como a empresa vé essas suas saidas, como vocé faz?

F: Como eu to com uma chefe legal agora, ela ta sabendo, ela quebra o meu galho de vez em
quando! Minha médica é uma hora — da 1h pra frente! Entdo, eu chego |4 e converso, consigo ser
uma das primeiras! E saio de 14 correndo e vou trabalhar! Quanto a isso assim, ta mais ou menos!
Agora, eu tive uma crise de depressdo algum tempo atras, e eu fiquei afastada 14 dias! Ninguém
sabia por que, mas foi 0 medicamento que causou isso! E eu falei com ela, tudo! E eu tinha 14 dias
de atestado! A médica queria me dar um monte, e eu falei: “Nao!”, quero trabalhar! Dali, voltei a ativa!
E: Entdo, vocé acha que esse apoio da sua supervisora esta sendo fundamental?

F: Com certeza, com certeza! Nao sei se é porque ela perdeu irmédo, né?, com isso, entdo, ela sabe
que é sofrido, ndo tem discriminacédo! Eu trabalho num grupo com muita gente dentro do hospital!
Entdo, pros médicos, eu até me atrevo a contar, até me atrevo a contar! Mas, pros meus colegas de
servico ndo! Entdo, a minha empresa também eu ndo vou! Minha supervisora que também é
funcionaria igual a mim...

E: O que mais quando vem a sua cabega assim, em termos de mulher, de HIV, de trabalho, como é
gue passa mais alguma coisa? Vocé ja falou sobre o medo, a questao de que ndo afeta muito o fato
de ser mulher e ter o HIV. O que vocé acha que poderia afetar, o0 que mudou na sua viséo, diante de
vOCé ver uma pessoa que tinha o HIV e agora, vocé ta... 0 que vocé acha que ta de diferente, que
vocé ndo consegue mais fazer...

F: Tudo! Eu achava assim: eu ndo vou mais conseguir sair, ndo vou mais levantar, todo mundo vai
me olhar diferente, porque eu ja to condenada! Sabe aquele mito? Entéo, assim, até hoje, quando eu
vejo alguém horripilante na rua... porque tem! Aquilo ali, eu tremo dos pés a cabeca e falo: “Meu
deus, ndo me deixa chegar naquela situacdo!”. Eu tenho medo de... eu tenho muito medo de ficar
daquele jeito 14, caveira humana! Morro de medo! Eu acho que o Unico medo com relacdo a doenca

de verdade!
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E: O fato da aparéncia fisica!

F: Eu ndo me importo, porque eu sei que eu vou ficar velhinha, eu sei que eu vou ficar feia! Mas, 6,
ficar... tem um moco perto da minha casa, no bairro! Tem um moco terrivel! Barriga desse tamanho!
Braco bem fininho! Gente, eu morro de medo de ficar naquela situacdo! Eu sei 14 o que eu vou fazer
comigo! Mas, eu ndo quero! Se eu puder, eu procuro uma doutora pra me receitar um remédio pra me
ajudar na ficar desse jeito! Sei la, eu vejo o povo mas, se tiver que passar, tem passar, né?

E: Aha!

F: S isso!

E: Tem mais alguma coisa...

F: Em relagdo ao meu trabalho, eu tenho medo de ficar desempregada! Ficar desempregada, ndo
conseguir mais outro emprego! E assim, vocé expde isso, as portas se fecham totalmente pra ti! Eu
sei porque eu conheco gente que passa, passa maus bocados pra... principalmente quando comeca
a mudar a aparéncia! A pessoa ja te olha e da uma desculpa rapidinha ra vocé sair dali! Entédo, eu
tenho medo disso!

E: Vocé ja conheceu casos...

F€: Com certeza! Com certeza! E eu tenho medo disso! Mas, tirando isso! Por enquanto, eu to bem,
to vivendo bem!

E: E vocé teve algum prejuizo na sua condigdo de antes, depois... alguma coisa que vocé fazia e ndo
faz mais?

F: N&o!

E: Nada... pode falar que nada mudou?

F: Nada mudou! S6 a minha paciéncia, € logico! Sei la, eu acho que hoje, eu vejo a vida mais bonita!
E: E?

F: Eu acho que hoje, eu prezo mais pela minha vida! E l6gico que eu sempre tive uma vida
responsavel, sabe? Sempre fui...sabe? Mas, assim... (?) entdo, é tudo mil maravilhas! E hoje, eu vejo
que é mil maravilhas, mas com responsabilidades, horarios, regras! E assim!

E: Hoje, tem que ter o horario pra tomar o remédio!

F: Com certezal! E antes, nao tinha! Eu detesto remédio! Tem dia que eu sinto, eu olho pro remédio,
parece que ele ja td aqui... ele ta la na caixinha, parece que ele ta na minha garganta, desse
tamanho! Entdo, manda pra dentro! Engole assim mesmo e vamos embora!

E: E o seu relacionamento com o seu marido?

F: Ah, olha! Bom...

E: Quando ele soube? Foi tranqiilo? Vocés conversaram?

G: Ah, foi assim: ele me deixou, casou com uma pessoa... eu me relacionei com esse rapaz que me
passou... entdo, assim, quando eu separei desse menino...

E: Entdo, vocé ja tinha tido relacionamento anterior?

F: Com o0 meu marido? Seis anos!

E: Ah, ta!

F: A gente ja tava ha seis anos juntos! E ai, como ele tem um probleméo serissimo de alcool! Nao

fuma nada, é alcool! Entdo, assim, ele vivia juntando as malas e indo embora! E um dia, eu disse:
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“Né&o vou ficar chorando n&o! Quer ir embora vai!”. Ele foi pra um lado e eu fui pra outro! E nesse
outro lado eu me ferrei! O que aconteceu? Eu cheguei nele e conversei com ele com mais medo de
eu saber o resultado definitivo... Porque eu s6 vi o primeiro! Assim, ele é caminhoneiro, ele viaja
muito! Apesar, que assim: serio, do fundo do coracdo, eu nunca tive uma discussdo com o0 meu
marido por causa de outra mulher! Mas, nunca se sabe! Vive longe! Ai, eu chamei ele e perguntei,
porque eu fui casada antes dele! Casei, ndo deu certo separei logo! E, depois dele, eu me relacionei
com pouquissimas pessoas, entendeu? E eu tenho certeza que o maior relacionamento que eu tive
que eu ndo me preveni, foi com o meu marido e com esse mogo! Sabe? Entédo, o que eu fiz, eu vou
correndo no meu marido! Nao é porque o moco saber alguma coisa... que se ele tem... sabe?
Coisinhas assim que vocé vai juntando — que hoje vocé sabe — que vocé vai juntando e que vocé
sabe que ele sabia, entendeu? Mas, assim, eu ndo sabia porque eu era leiga! Mas, hoje, eu sei que
ele sabia! Mas, assim, eu nédo fui nele, ndo conversei com ele, ndo falei nada pra ele! Deixa ele viver
a vida dele, ja que ele sabia, deixa ele viver! E o meu marido, eu corri atras! Porque assim, se ele ndo
tem, ele vai se cuidar, se ele tiver, ele vai se cuidar, entendeu? Ai, foi 0 que aconteceu! Eu conversei
com ele! Ele ja tava pra outro lado, eu tava pra outro lado! Ai, entdo, foi gracas a isso, entendeu? E ai,
foi quando ele falou: “Vamos voltar, a gente se gosta!”, e deu tudo certo! E isso, 2000, 2002! E a
gente ta junto, e ele me ajudando muito! Entdo, em casa ta tudo bem! Mas, ele ndo tem! De 6 em 6
meses, ele vai fazer o exame!

E: Ta ceto... tem mais alguma duvida?

F: Nao!

E: Mais alguma coisa que vocé queira colocar?

F: Bom, como eu ndo sei... eu preciso conversar muito com a doutora! Porque, como eu te falei,
quando eu comecei a tomar, o primeiro que eu tomei, me deixava drogada co tudo! Me dava
nauseas, sabe? Aquela coisa ruim! Eu ficava muito mal! Fui I4 e troquei 0 medicamento! Arrumei um
que beleza! Nao tinha nada, nada, nada! Dai, passou um tempo, ha umas trés semanas atras, tava
caindo muito a minha presséo, baixando muito! Minha presséo chegou a 5 por 2! Tomei soro e tudo!
Ainda bem que eu to dentro do hospitall Mas, ai, € horrivel esse negocio de vocé ndo poder dizer o
que vocé tem, vocé entendeu? Vocé tem que estar passando por tudo aquilo, porque precisa ver:
deve ser café, deve ser alguma coisa! Sabe? Sem dizer realmente, o que ta acontecendo! E isso é
muito ruim! E eu quero falar com a doutora pra saber se quando tiver sentindo que a presséo ta
caindo...porque foi o Unico que ndo me deixou drogada! O Unico que nao...

E: Vocé conseguiu se adaptar bem agora?

F: Me adaptar bem com ele! Mas, em compensacéo, ele baixa minha presséo!

E: Mas, é sempre que ele baixa sua pressao?

F: Baixou porque eu peguei firme no remédio, entendeu? To tomando certinho! Entdo, depois de um
més e pouquinho que eu tava tomando ele, ele comecgou! Ai, era a semana inteira a pressdo baixa,
sabe? Muito baixa de ndo aglientar andar! S6 que eu voltei na médica, a minha medica tava de férias,
eu conversei com a outra! E ela suspendeu por trés dias! Esses trés dias, eu fiquei mil maravilhas!

E: Nao teve nada!
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F: Nada! Medi todos os dias, tava normal! E, de vez em quando, eu sinto! Eu voltei a tomar ele! Sé
gue ele empapuga, sabe? Fica aquela coisa que parece que vocé acabou de comer um boi? Aquele
boi que ta todo cheio? Entéo, é isso! E eu até queria saber se quando eu tiver nessa situacédo, falar:
“Hoje, eu ndo te quero! Amanha, quando eu melhorar, eu te tomo!”. Mas, eu ndo sei se pode!

E: E, é dificil, porque, uma vez que vocé comeca a tomar a medicacéo, é importante seguir, né?

F: Pois é!

E: Entdo, vocé tem mesmo que perguntar pra médica pra ver como que fica esse: “Hoje eu ndo
posso, hoje eu ndo quero!”.

F: N&o, pois é! Nao é sempre, eu tomo bonitinho, certinho! Mas, chega uma hora que ele ndo quer
nem descer, parece que ele ta entalado aqui aqui, € horrivel, horrivel! Porque ele é muito grande! E
sé isso! Vocé quer perguntar mais alguma coisa?

E: Nao, eu acho que é sé! Vocé tem mais alguma davida?

F: Nao!

E: Acho que vocé tinha falado era em relagdo ao medo, que era a coisa que mais te assustava, né?
F: Entdo, medo assim, de expor, de exposi¢do! De... sei la! De ser rejeitada!

E: Aha!

F: Dentro da minha casa, eu sei que eu ndo vou ser rejeitada! Mas, em compensacéo, eu sei que eu
vou ser a coitadinha! E isso eu ndo quero! Em relagdo a firma, eles me mandaram embora! Mas, de
resto, t& tudo bem, em casa té4 tudo bem!

E: Ah, entdo ta bom! Era na verdade pra gente bater esse papo, conversar um pouquinho! Eu nédo sei
... acho que é bom pra vocé falar um pouquinho! No que vocé precisar, saiba que pode contar com a

gente, comigo, com a ONG...
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ENTREVISTA PARTICIPANTE 06

PARTICIPANTES:

E: Entrevistadora

G: Entrevistada

E: Bom, entdo eu vou pedir primeiro pra vocé pra pensar nessas coisas que eu te falei: ser
mulher e viver com HIV e ser mulher e a atividade profissional! Quando vocé pensa em ser
mulher e viver com HIV o que vem na sua cabeca?

G: Entdo, eu encaro de uma forma normal! Agora, pra mim, eu encaro de uma forma normal!
Mas, no comec¢o eu fiquei muito... eu fiquei quase louca no comeco. Baixei até na
psiquiatria! Psicélogo! Até hoje eu trato com a psicéloga!

E: Vocé faz acompanhamento.

G: Faco com a Dra. |4 no Saude Mental! Com o Dr.... ele é psiquiatra... agora eu esqueci!

E: N&o, ndo tem problema!

G: L& da Saude mental! Eu tenho muito problema de esquecimento por causa dos remédios,
né? Os remédios d4 uma reacdo muito estranha na minha cabeca. Também, parece que
vocé fica meio... fora do ar, sabe? De repenteleu to conversando, de repente eu esqueco
gue eu tava falando e eu: “Ai, 0 que eu tava falando mesmo?”, sabe? Dai, eu fico
perguntando: “O que eu tava falando?”, “O que eu tava falando?”. Ai, as vezes, eu ndo
lembro! Dai, um dia depois, eu falo: Ah, era daquilo que eu tava falando! Mas, eu ndo me
considero assim uma desequilibrada mental por isso, sabe?

E: Aha!

G: Porque os remédios, eles sao muito fortes! Cheguei a tomar 16 comprimidos! Hoje, eu
tomo so 5! 16, eu cheguei a tomar! Hoje, eu tomo s6 5 comprimidos! E ta indetectavel desde
dois mil e... quatro? Nao, desde 2005 que ta indetectavel!

E: Ja faz uns dois anos. Sinal de que...

G: E eu me alimento muito bem. De manha, eu faco assim uma super alimentagcdo com
frutas, tomo leite, como Nescau, como banana, mamao, fatia de pdo, como bem, sabe?

E: E agora, ja ta... ja ta melhor?

G: To bem! Gracas a Deus, to 6tima! Porque, quando eu... eu na tava doente! Quando eu
descobri, assim, eu néo tava doente psicologicamente. Mas, quando eu descobri, desabou,
caiu! Terrivel!

E: E quanto tempo, mais ou menos, vocé acha que vocé levou pra levantar de novo?

G: Pra levantar? Ah... uns dois anos e meio.

E: O que vocé acha que te ajudou a levantar?
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G: A minha fé e a minha vontade de viver! Porque eu sou operada do coracgéo, eu fiz cirurgia
do coracdo em 88, e na época, ndo existia exame do HIV. Pessoas que ja doaram sangue
pra mim, ja morreram de HIV! Morreram faz o que? Dois anos...

E: Entdo, pegou nessa transfusao?

G: Eu acredito que sim! Meu cardiologista, eu tenho uma declaragdo dele falando que eu
posso ter pego em transfusdo de sangue, porque eu tive muita transfusdo quando eu operei
do coracdo, porque abriu trés vezes no mesmo lugar! Eu fiz trés cirurgias dentro de menos
de dois meses. Eu fiqguei em coma, tive edema pulmonar, meu sangue esparramou nNo corpo
inteiro e to aqui hein!! (Risos)

E: (Risos)

G: To indo, to indo! E to querendo ir muito mais adiante!

E: Entdo, vocé considera que o que te ajudou mais foi a fé?

G: A minha fé, a minha vontade, né? Fé também! Minhas amigas, psicélogas também que
conversaram comigo! Mas, eu nem sei como eu tava. Eu me apaguei, fiquei assim, o couro
e 0 o0sso! Fiquei com... quantos quilos? 39 quilos! Eu pesava 50, 49 quilos! Mas, antes de eu
ficar sabendo, eu comecei a ter umas reagdes, fui ao dentista, comecou a dar herpes, que
eles descobriram — que eles tiveram suspeita de como eu estava! Entdo, ele... eu tava coma
boca... comecou a machucar a minha boca e eu achava que era do dente. Comecgou a
machucar, ficou muito sensivel! Dai, eu fui no dentista! Levei o relatério do Dr. porque tem
gue levar por causa da vélvula, né, eu tomo anti-coagulante! E, como ele ja sabia que meu
cardiologista me acompanhava, ele me mandou de volta, ele fez uma triagem, né, de uma
olhada e falou: Olha, D, a senhora vai no seu cardiologista e pede pra ele pedir uns exames
pra senhora, a senhora fez muitas transfusdes de sangue...”. quando ele falou: fez muitas
transfusdes de sangue, eu ja vi que...

E: J4 imaginou...

G: Cai dura! Cai dura! Eu falei: “O meu deus!”, e eu comecei a ja pensar que eu estava
mesmo! E ai comecgou, eu comecei a cair, meus olhos comecaram a ficar fundos, sabe?
Acabou a mulher que existia dentro de mim apagou! Foi dificil pra mim, levantar! Eu fui fazer
0 exame la na rodoviaria! Ai, fiquei assim, aquele dia eu figuei num estado que... ndo da pra
distinguir o estado que eu tava! E a moca falou pra mim assim: “Olha, domingo a gente vai
fazer uma palestra...”. e eu levei a carta do Dr. M. né, levei la no SUS, troquei por outra pra
levar la e eu sei que eu fiquei terrivelmente abalada! E...eu fiz o exame! Ai, a moca falou
assim... ndo, o resultado saia no mesmo dia! Dali, ela comecou a chamar todo mundo né:
“Olha, vai ter uma palestra, vai conversatr, distribuir os preservativos...”. e eu falei: “Deus me
livre!”, e eu falei pro meu marido: “Olha, ta acontecendo isso, isso, isso!”, e ele falou: “Néo,
isso dai ndo é nada! Vocé ndo tem nada!”. Ai, eu também achava, né? Mas foi muito duro

pra mim. Eu devo ter chorado uns seis meses sem parar! Eu chorava dia e noite! Eu



131

acordava a noite e... la no condominio tem muito verde, tem um lago. Entdo, eu sentava na
frente do lago de madrugada, e saia! Ai, eu fiquei muito mal psicologicamente! Fiquei mal,
mal, mal, mal, mal mesmo! Eu queria morrer! “Calma, calma, calma!”. Dai, todo mundo ja
sabia! Meu marido, meu atual, e ficou todo mundo sabendo, sabe?

E: E como foi?

G: Ficou todo mundo sabendo que eu fiz o0 exame e deu positivo! Mas, a moca falou assim:
“Né&o, nos vamos fazer um outro, pra ver se € verdade mesmo!”. Mas, pela minha reacédo do
organismo... minha boca ficou toda cheia de ferida, eu ndo podia comer, comecei a
emagrecer! Emagrecer, emagrecer, emagrecer, emagrecer! Até ndo ter mais aonde
emagrecer! Ai, eu fiz o outro e deu positivo, e dai? Antes de eu saber que eu ia ligar pra
minha familia, sabe... ja tinham ligado, todo mundo j& tinha falado, sabe? Eu achei isso dai
uma invasao, sabe? Ninguém esperou eu falar!

E: Passaram por cima.

G: Sabe, passaram por coma entdo, eu nao aceito até hoje isso dai, eu falo: “Olha, vocés
nao tiveram um pingo de respeito com o meu estado”, queria ter avisado a minha mée,
sabe? Dai, quando eu vi a minha irma ja tava vindo |4 da Bahia, porque eu sou baiana, né,
sou do sul da Bahia! Ela ja tava chegando sem eu saber, ninguém me falou nada! A filha do
meu marido preparou tudo isso dai, eu fiquei muito revoltada!

E: E como que foi 0 apoio da sua familia, como eles te trataram?

G: Olha, o apoio da minha familia foi 100%, da do meu ex-marido também! Meus filhos...
nao fui eu que contei ndo! Eu néo tive o prazer de contar pra ninguém! Ficou todo mundo ja
tava sabendo, sabe? E ai, ja viram, né?

E: E a familia do seu atual marido?

G: Eles ndo aceitaram! E I6gico 0 meu marido também n&o aceitou! Porque no comeco, ele
falava muita coisa pra mim, eu fiquei muito revoltada, sabe? E eu fui morar 1& com a minha
mae, e a minha irma veio e ficou dois meses comigo e, depois, ela me levou pra la com a
minha mae! E depois, eu passei na minha outra irmd que mora em Minas, e depois, nos
fomos la pra Bahia na casa da minha familia! Todo mundo me apoiou: meus pais, minhas
irmas, minhas cunhadas, meus irméos, todos me apoiaram!

E: Seus filhos...

G: Meus filhos, nossa! Meus filhos foram os que mais me deram forca, sabe? E... eu devo
muito a eles, por eles terem me dado forca! Eu falei: eu ndo tenho dividas da minha mée!
Minha mé&e é uma mulher esclarecida! Imagina se ela fosse, saisse com um cara, ela nao
usasse preservativo, I6gico que sim, sabe? Mas eu sei que tive uma desavenga muito
grande. Mas, depois, todo mundo ja... sabe? Eu sou uma pessoa super positival Comecei
a... passei por cima de tudo, de todas as magoas! Consegui recuperar, sabe? Com a minha

ajuda, consegui recuperar as pessoas, porque no comeco eu falei muita coisa, sabe! Logico,



132

acho que qualquer pessoa falaria o que eu falei! Porque eu achei assim que foi uma invaséo
de privacidade muito grande, sabe?

E: E, hoje, com o0 seu marido, como € que VOCés...

G: A gente vive bem! Assim, ele é muito assim!

(Risos)

G: Nao precisa nem falar, né?

E: Ele é mao fechada!

G: E! Mas, ele é uma pessoa boa! Ele é uma pessoa boa! Hoje, ele me da apoio! Quando eu
fui pra minha mée, eles achavam que eu néo ia voltar porque eles achavam que eu devia!
Que eu tinha feito alguma coisa errada, sabe? Porque o mais interessante é que nem meu
marido e nem a minha filha tem! Eles ndo tém! Entdo, quer dizer, eles ficaram chocados
também! Mas, como 0 meu organismo é muito forte, eu sou uma pessoa muito forte, entao,
eu acho que eu até... até hoje eu ndo entendo! Eu ndo entendo!

: Durante esse periodo, vocé teve relacionamento com o seu marido sem preservativo...

: E, eu ndo sabia! Durante todo esse tempo! Durante quer ver...

: A cirurgia foi em 98...

: Durante 11 anos, a gente teve relacdo! Durante 11 anos!

: E hoje continua normal? Vocés se previnem?

: Sim, tem relacéo! Previne tudo sabe!

: Teve mudancas entre o antes e o depois?

O M o m e m @ m

: Ah, teve sim! Até hoje, né? Que nem, por exemplo, ele... ndo sei se é porque ele ja é bem
mais idoso do que eu, vai fazer 69 anos agora, dia 19 de maio! E eu tenho s 48 anos!
Entdo, eu ndo sei se é porque ele... ele é uma pessoa que ele 1é muito! Mas, ele nédo 1é
assim, coisas que esclarecem, sabe? Ele s |€ a biblia! D& licdo de... a biblia, ele conhece
do comeco ao fim! Ele |é a biblia inteirinha pra vocé, o novo e o velho testamento! E eu
falava pra ele: “Olha, ndo € assim as coisas! Nao € assim! Eu fiquei com trauma, quando eu
ia fazer as coisas, eu enchia as maos de luva, sabe, por medo de me cortar, de passar!
Assim, aquele medo ndo me deixou eu ficar também esclarecida! Porque o medo que vocé
tem aqui dentro é diferente, é dificil, né? Nossa, falei muito!

(Risos)

E: Bom, vamos voltar um pouquinho: vocé tinha falado que o que te ajudou foi a sua fé e
depois, vocé comegou a falar um pouquinho da familia!

G: E as pessoas também, as amizades, né?

E: Vamos ficar um pouquinho pra atividade profissional. Vocé acha estar na ativa, estar
fazendo alguma coisa, vocé acha que ajuda? Vocé, na época, vocé ndo tava mais
trabalhando né?

G: Nao tava mais trabalhando!
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E: Tava trabalhando em casa. Vocé acha que esse trabalho em casa ajuda...

G: Ajuda, porque distrai, sabe, ndo da tempo de vocé ficar pensando em muita coisa! Se
fosse pra trabalhar fora, eu gostaria também. Mas, ja que eu assumi ser dona de casa
mesmo, entdo, né? Eu assumi ser dona de casa, entdo, sou dona de casa! Mas, se por
acaso eu ficar sozinha, l6gico que compensa eu trabalhar! Nao vai influenciar nada no meu
estado de higienidade! N&o vai alterar nada, se eu tomar os remédios certos, légico, eu ndo
deixo de jeito nenhum!

E: E a atividade de casa vocé consegue realizar normalmente, sem nenhum prejuizo?

G: Faco tudo! Sem nenhum problema!

E: Independente de antes e agora?

G: Independente, independente! Nao alterou nada! O que eu fazia antes eu faco hoje, sabe?
Eu ate acho que hoje eu fago um pouco mais sabe? Porque, com o0 tempo, vocé vai
adquirindo experiéncia. Gosto de ler, as vezes, mas nao sou muito fa de livro! Eu prefiro
mais e ouvir do que ler, sabe?

E: E que outro tipo de atividade vocé faz? Como é o seu dia? Como vocé se organiza?

G: E muita coisa, entdo, ndo da pra pensar outras coisas! Entdo, de manha, ja levanto, ja
como uma fruta, ja vou caminhar! Eu caminho 40 minutos sem parar 14 no condominio! Dai,
paro no lago, respiro varias vezes, encho o pulméo, solto! L4 € muito bonito, muito gostoso!
Entdo, vocé... entdo, eu comeco a me sentir melhor, sabe, a natureza tudo em volta de mim!
E me sinto bem, e chego em casa, jA comeco. E tomo leite com Nescau, tomo guarana,
tomo cogumelo antes! Eu tomo cogumelo! Chama Tibito, é lactobacilo vivo, né? Entdo, eu
tomo logo cedo, antes de qualquer coisa! J& tomo ele, depois, eu tomo o comprimido, e o
outro que é o anticoagulante. E, eu chego da caminhada, tomo um banho gostoso, e
comeco: vou limpar! Ligo o radio, escuto musica o dia inteiro. Qualquer hora que vocé
chegar em casa, o radio vai estar ligado! Gosto muito de musica, de CD, gosto de muitos
tipos de musica, gosto de musica evangélica também. Eu gosto de cantar também! Adoro
cantar!

E: Faz aula no coral...?

G: Faz tempo, eu acho que ele tem um pouco de ciime, por ele ser mais velho do que eu
sabe?

E: Bom, voltando no seu dia-a-dia!

G: Nossa, mas ce ta preocupada com meu dia-a-dia hein!

E: To! Pra saber o que vocé faz o dia inteiro!

G: Ah, o meu dia-a-dia € bom bem! Dai, eu arrumo as camas, tiro o lixo do banheiro,
desinfeto tudo, jogo Roupalim l& no vaso sanitério, ai, j& arrumo a cama, boto as roupas de

cama no sol, os travesseiros, tudo isso! E dai, eu ponho pijama de molho na 4gua, enquanto
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eu vou arrumando la pra dentro, colocando papel higiénico, colocando lixo... € uma correria!
Faco almoco, dou comida pros cachorros, lavo o canil! Na minha casa tem muito servigo!

E: N&o falta?

G: Nao falta!

E: A tarde também?

G: N&o, dai a tarde nao!

E: A tarde € livre!

G: A tarde, eu gosto de... meu marido chega, ele ja aimoca, eu almogo também! Ja deixo
tudo arrumadinho, s6 lavo o meu prato, o prato dele, copos, talher! E agora, ai sim, eu vou
descansar |4 na sala, arrumar uma roupa, fazer croché, tricd, eu pintar, bordar, eu gosto de
trabalho manual também!

E: também te ajuda, né? E uma atividade que...

G: Também, me ajuda! Eu faco pras minhas netinhas!

E: Quantas netinhas?

G: Duas!

E: A senhora acha que se nao tivesse todo esse ritmo e tal ia ser mais dificil?

G: la ser mais dificil! la ter mais tempo pra pensar um monte de bobagens, né? Por que, por
que, por que? Eu s6 perguntava: Por que comigo? Por que comigo? Por que comigo? Ali,
depois, eu voltava atras e pensava: Puxa vida, tanta gente ja... eu ndo posso ser egoista!
Essas pessoas que doaram sangue pra mim, eu to viva por causa delas! Essas pessoas ja
morreram e eu to viva aqui! Por causa delas! E eu tava muito mal, porque eu tinha assim, sé
idéias negativas! E a coisa pior que existe achar! E as pessoas doaram pra mim! Elas tavam
com HIV, mas ndo sabiam também!

E: O qué mais? Mais alguma coisa quando pensa em HIV, ser mulher, atividade ou trabalho,
coisas que ajudaram a enfrentar a doenca, ou ajudam? Vocé lembra de mais alguma coisa
gue é importante?

G: Da um exemplo pra mim!

E: Por exemplo: vocé como mulher! Se, antes de vocé descobrir tinha alguma coisa que hoje
ja ndo faz mais? Nao teve diferenca nenhuma, mexeu um pouquinho com a vaidade ou
nao?

G: Vaidade continua! Continua do mesmo jeito! Sou vaidosa! Gosto de me arrumar, sabe!
Gosto de fazer as minhas unhas, minha sobrancelha, meus cabelos!

E: Isso ndo teve mudanca?

G: Teve no comeco!

E: Ah&, mas foi aquele periodo...
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G: Eu me deixei assim, completamente levar pelo desleixo mesmo sabe? De nado se cuidar!
Mas, depois, teve uma amiga la que foi muito importante pra mim, sabe? E eu contei pra ela
e ela me ajudou muito!

E: Ai, com a ajuda, depois, pessoal...

G: Eu falava pra ela assim: “Eu queria te contar...”, depois que eu votei da minha mae,
porque eu ndo contei pra ninguém, porque eu falei pra minha mae: "Mae, eu acho tédo
estranho assim, vocé tem uma amizade tdo bonita por uma pessoa, tdo pura né? A pessoa
tdo boa pra mim e eu to sentindo mae, que eu to enganando ela, ndo falando pra ela do
problema que eu tenho! Porque eu tenho certeza que ela falaria pra mim, porque nés somos
amigas mesmo!”. Ela é pedagoga e o esposo dela € juiz e mora la, morava, agora mora em
SJB. Eles foram embora! E eu sinto muita falta! Porque a gente conversava muito sabe? E...
eu falei: “E operei do coracao, lembra aquela época. Eu nem sei se vocé vai querer ser mais
a minha amiga como antigamente, sabe, que a gente fazia as coisas juntas! Vocé ia na
minha casa, e eu ia na sua casa. N&o sei se 0 A. vai achar ruim, né? Porgue eu to com
problema de saude!”. E ela falou: “Mas, o que €?”, porque ela é mineira, sabe, de perto de
Machado, mas, ndo é Machado! Conhece Machado?

E: Nao, ndo conheco, ja ouvi falar, mas ndo conheco!

G E perto de Machado! E eu falei pra ela isso, né, “Vocé vai chocar, né!”, “Mas, o que foi!”,
Ela tava me vendo muito estranha, sabe, eu ndo ia mais na casa dela! Ela ia 14 em casa,
meu marido tratava ela diferente. Porque meu marido falou assim: “Ninguém (?) amizade
comigo”. Acho que ele ficou revoltado! Acho que... ele ficou revoltado! Acho que qualquer
homem ficaria!

E: Principalmente porque sabe que uma forma de transmisséo é a sexual, né? Entdo...

G: Porque, gracas a deus, droga, eu ndo uso! Sou uma pessoa assim, esclarecida! Se eu
tivesse alguma coisa com alguém, eu teria usado, como seu usei, muitas vezes, né? Porque
eu era sozinha, tinha um namorado! Mas usava preservativo direitinho! Nunca... assim,
deixei me levar pela emocdo assim, sabe! Mas, assim, na hora, né? Naquela hora eu
colocava preservativo! Entdo, essa minha amiga ai sempre foi muito especial na minha vida,
continua sendo! Ela gosta de mais... dai, eu falei pra ela, ela falou assim... eu falei ai! Ela
olhou pra mim assim... eu falei, nossa agora vai ser a bomba, sabe? Ela falou: “Isso
acontece com tanta gente, principalmente vocé que fez tanta transfusdo de sangue!”. Eu
mostrei o papel pra ela do médico, e ela falou: “Ndo precisa mostrar nada pra mim! Eu
acredito em vocé! Eu vou conversar com meu marido, vou falar a respeito disso dai!”. “Néo,
pelo amor de deus, ndo vai falar ndo!”. “Mas, por qué? Vocé tem medo? Eu to achando que
VvOCcé ta com preconceito de vocé mesmal!”. “Mas eu to com preconceito!”. Vocé fica com
preconceito de vocé, nao fica? Dai, ela falou pra ele: “Ndo, D M., que bobagem, né, a

senhora é uma pessoa tdo bacana!”. E eu falei: “E dificil pra vocés!”. “N&o, pra mim n&o é
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dificil ndo! Pra mim, a senhora € uma pessoa normal, como qualquer outra pessoa! Entéo,
antes de fazer alguma coisa e eu ia levar pra ela: “Wocé acha que o A. vai comer?”. “Mas,
por qué? Ele sempre comeu!”. Porque a gente fazia pdo junto, fazia as coisas juntos, fazia
pao, eu ia na casa dela! Tinha um relacionamento muito bonito assim, eu e ela! Uma
amizade muito pura, pura e sincera!

E: Que te ajudou bastante!

G: Que me ajudou demais! Porque, sé de ela ter falado pra mim: “Mas, e dai? O qué que
tem? Pra mim, ndo mudou nada! Porque agora, eu acho que eu vou te dar mais de mim
ainda, porque agora que vocé ta precisando de alguém, de ajuda!”. E ela me ajudou muito,
muito mesmo! Ela foi uma das pessoas que marcou a minha vida! E outra amiga minha
também, a L., ela trabalha la na... ela é advogada, e o marido dela trabalha la na USP.
Entdo, ela também é muito minha amiga, ela também sabe! As Unicas pessoas assim, que
nao sdo da familia e que sabem sao eles! Essas pessoas, eles ndo queriam que eu
contasse, eles nao queriam! Quer dizer, eles ligaram pra minha familia, ligaram pra Séo
Paulo pra falar ndo sei pra quem, sabe? Quer dizer... eu...

E: Eram pessoas que vocé queria, confiava...

G: Nao, ndo era pra contar! Eu ndo contei assim: vou contar s6 porque eles fizeram isso
comigo! Nao, eu contei porque eu me senti no dever de contar porque eu achava que eu
tava enganando! No comeco, foi muito duro. Mas, puxa vida, a pessoa vem aqui, eu nao to
sendo a M., aquela pessoa! Eu to sendo uma pessoa mentirosa, eu to mentindo, eu to
enganando! E eu ndo aceito isso! Quando eu falei pro meu marido que eu contei, ele falou:
“Nossa, entéo, vocé vai ver, vai ficar todo mundo afastado de vocé, ninguém mais vai querer
comer nada do que vocé faz!”, “Mas, ndo quer, ndo que! Nao quer, ndo quer!”. Pra mim, tem
gue ser assim! Eu tenho que ser sincera, porque eu vou me sentir mal enganando as
pessoas! Eu me sentia mal! A pessoa vai na sua casa, te abracar, te beijar, levar alguma
coisa pra vocé, vocé ter a mesma amizade. De repente, vocé ter o problema desse e nao
contar! Eu néo ficaria sem contar! Pra mim, era muito incbmodo ndo contar! Era muito
incébmodo!

E: Tem mais alguma coisa!

G: Acho que nao!

E: Que te ajudou, que foi fundamental?

G: Tem! Também, quando eu comecei no SUS, teve uma crise assim, que foi muito bacana
comigo: a C., a Ci., vocé conhece elas?

E: Conheco!

G: A C., nossa, adoro a C.! A C., nossa! A Ci., eu chegava la chorando e saia chorando! Ela
conversava: “Calma!”, eu magrinha, sabe? Parecendo um palito, sabe, entéo, elas também

foram muito importantes na minha vida, a P.! Cheguei, muitas vezes, chorando la: “Olha,
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ninguém me aceita!” Eu ficava muito triste, falava que ninguém me aceitava, tava me
sentindo como se tivesse sido abandonada pela familia do meu marido! E depois, foi todo
mundo acostumando, sabe? Mas, minha preocupagdo maior, era que eu estava naquela
fase, eu ndo tinha nem coragem de pegar um livio que falava sobre o virus HIV, sabe?
Entéo, eu tava muito ignorante! E eles também! As pessoas ficam ignorantes no problema!
E: E hoje, o que vocé acha que é fundamental pra vocé continuar fazendo, que te ajuda...
hoje, que vocé passou por esse periodo, que ja superou essa fase inicial? O que vocé acha
que, se vocé tirar, essa atividade, essas coisas que vocé faz hoje, vocé entraria de novo no
periodo de depressao!

G: Nao, ndo entraria ndo! Porque eu tenho muita idéia na minha cabeca! Eu entrei, no
comego, mas...

E: Mas, hoje, o que vocé acha que é fundamental, que te ajuda mais?

G: As minhas caminhadas, as palavras amigas, sabe? As pessoas |4 do condominio, todo
mundo... eu fui a primeira moradora de la, ndo morava ninguém ainda! Entdo, todo mundo
conhece a gente! Entdo, eu tenho muita amizade 14, tanto eu como meu marido! Se vocé
chegar 14 e falar: “Vocé conhece o Valdemar?”, “E 0 meu marido !". Entdo, todo mundo
conhece a gente 14, porque n6és mudamos antes, mudamos primeiro! Entdo, fiz amizade com
todo mundo!

E: Todo mundo que chegou...

G: Todo mundo que chegou, eu fiz amizade!

E: Entdo, hoje vocé considera isso fundamental!

G: Fundamental! Principal também, né? Eu gosto também de fazer outras coisas sabe? De
dancar, cantar! Eu ndo sou uma pessoa assim, reprimida! Eu sou uma pessoa bem, sabe,
esclarecida! Entdo, as vezes, eu me sinto até mal, porque eu falo as coisas! Eu falo entao,
mas minha psicéloga fala pra mim que a gente tem que falar! Vocé ndo pode ficar tragando
tanta amargura dentro de vocé! “Quando vocé traga muita amargura, vocé faz mal pros seus
olhos, vocé comeca a ver as coisas diferentes! Vocé ja ndo comeca a ver as coisas com
luminosidade! Faz mal pra sua cabeca, faz mal pra sua pele! Seu figado é o principal, por
sua carga que vocé puxa! Que vocé leva pra ele! Entéo, eu ndo... se for pra falar a verdade,
eu falo mesmo! Eu ndo to nem ai! Eu falo! Tem pessoas que falam assim que eu falo muito!
Eu falo muito! Eu n&o consigo ficar... entdo, assim, eu acho que é uma coisa que eu nunca
completei na minha vida! E, eu falo muito! Eu falo, eu tenho vontade de conversar, falar,
falar! Nao de falar bobagem! Mas, de falar coisas da minha vida, que aconteceram no meu
passado! Daquilo que eu tive, sabe? Entéo, é dificil vocé ter uma pessoa pra te ouvir, uma
pessoa amiga pra te ouvir! E essa minha amiga N., que € mineira, ela ouvia tudo o que eu
falava pra ela! Entdo, a gente conversava muito eu sinto muito a falta dela! Muito, muito,

muito!
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E: Vocé ainda tem contato com ela?

G: Tenho, ela vem sempre, ela vai la em casaleles tém fazenda 14 em Minas. Essa semana,
ela foi levar mexerica, abdébora, sabe? Entéo, ela foi uma das pessoas que se preocupou
muito coma minha alimentagéo! Entdo, no comego, eu tava muito, muito...€... desnutrida,
porque vocé fica né?! Nao pode comer! Entdo, ela levava sopa, fazia bastante comida! Fazia
bastante doce, fazia pao! Levava pra mim, ela levava almoco pra mim, na minha casa, mas
ela levava! Ela se preocupava! Entdo, ela foi uma pessoa muito importante na minha vida!

E: Tem mais alguma coisa?

G: Acho que néao! Eu tenho sim! Um dia, ainda vai vim, um dia ainda vai ter um livro da
minha vida! Tem alguém preparando isso pra mim!

E: Entdo, ja plantou uma arvore, ja teve um filho...

G: Netos!

E: Netos, agora, so falta o livro!

G: Pois é!

(Risos)

E: Bom, né?

G: E vai ser dessa grossural

E: E tem muita histéria pra contar, né?

G: E, desde quando eu era menina, crianca, na cidade onde eu nasci, os rios que eu tomava
banho. Entdo, sdo coisas que eu lembro muito sabe, eu sinto saudades do meu passado, de
guando eu era crianga! Sabe, adolescéncia eu nao tive... ndo tenho muita saudade! A gente
morava numa cidade muito pequena, sabe, ndo tinha nada, né? Depois que... eu fui a
primeira que sai de casa! Ai, depois, saiu a minha outra irma pra trabalhar, ela é pedagoga e
ela da aula na faculdade 14 de... e... eu ndo tive assim, tanta oportunidade, ela teve mais!
Porque eu ndo me interessei muito! Porque oportunidade, a gente sempre faz ela! Vocé
guer, vocé consegue!

E: Tem que buscar, né?

G: Tem que buscar! Mas, eu assim, nao busquei muito! Mas, gracas a deus, com o contedo
gue eu tenho, eu ndo me decepciono em lugar nenhum com meu conteddo! E eu sou assim
alegre, extrovertida! Gosto de brincar! Mas eu também sinto tristeza, como todo mundo, todo
ser humano, né? Gosto de ouvir uma mausica, relaxar! Ir no jardim de casa, contemplar a
natureza, eu gosto muito, né? E eu acho que é so!

E: Eu queria te agradecer!

G: Falei muito!

(Risos)

E: Mas, foi bom, nao foi?

G: Foi até desabafo!!
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ENTREVISTA PARTICIPANTE 07

PARTICIPANTES:

E: ENTREVISTADORA
H: ENTREVISTADA

E: Bom, primeiro, pra gente comecar, eu queria que vocé pensasse sO e me falasse ou escrevesse
alguma coisa que vém na sua cabeca quando eu falo: ser mulher e viver com HIV e ser mulher e
atividade profissional.

H: Hoje em dia, ter o virus do HIV é igual pra qualquer pessoa normal, eu nunca tive qualquer tipo de
discriminacgdo! E, quanto ao profissional, parte profissional também, tanto € que, quando eu descobri
que eu era soropositiva, quem me deu muita forca eram meus colegas de trabalho. Porque, no
comeco, eu ndo tinha certeza se ia sair se era soropositiva ou ndo, ia sair o resultado, mas eu nao
falava nada pra esperar, falei pra todo mundo, porque eu achei que isso foi muito importante! E eles
me apoiaram muito! Porque, quando vocé sabe que vocé ta correndo risco de alguma forma e, no
caso se essa pessoa € soropositiva ou ndo, no caso, 0 que vocé sente é que vocé quer ser acolhida
pelas pessoas! Seu medo maior € de vocé ser rejeitada! O que vao pensar de vocé, principalmente
amigos! Mas, a familia, principalmente meu pai também! Entéo, vocé sabe que vai mexer com todo o
seu passado, vai contar tudo! Porque vai ter a pergunta de onde vocé pegou, como que foi, entdo
envolve muita coisa! Mas, eu acho que assim, hoje em dia, ser mulher ndo é problema nenhum,
porque meu marido ja sabia, mesmo antes que eu, ele sabia e eu ja tinha conversado com ele!

E: Vocé ta com ele faz quanto tempo?

H: 12 anos de casado mais 2 de namoro! Quando a gente namorava, eu contei pra ele que eu
poderia ser porque 0 meu primeiro namorado faleceu com o virus e eu ndo tinha como saber o
resultado! Entdo, eu nado fui procurar saber se eu tinha ou nédo, porgue eu tinha muito medo! Naquela
época ndo tinha tanto servigco quanto hoje! Agora, hoje eu acho bem mais tranquilo! Entao, quando eu
descobri, a primeira vez que eu falava: “E seu marido?”, ja pensa que o marido largou porque vocé
tem e ndo perdoa se ele ndo tem, né? E eu acho que isso é muito importante!

E: O apoio, tanto da familia, quanto dos amigos do trabalho?

H: Dos amigos, todo mundo, né? Até hoje, pra mim, € normal! Eu acho até que eu to melhor do que
outras pessoas que tem o virus! Melhor fisicamente! De salde, mesmo, eu nunca tive assim,
problemas de salde de falar assim: nossa, muito grande! De tomar remédios! Eu tomo os remédios
do coquetel! Fora isso, € muito dificil a gente ir no médico! Por qualquer outro problema!

E: T4 bem controlado?

H: Ta! Entéo, eu acho que eu sou ate mais feliz hoje do que antes! Eu melhorei bem mais do que
antes de eu saber que eu era portadora do virus! Dai, eu ja resolvi cuidar mais de mim e nao ficar sO
pensando na vida! Fazer mais exercicios fisicos, sabe, entdo, eu acho que eu to bem melhor hoje do
que antes!

E: Vocé soube quando vocé ficou gravida?
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H: N&o, eu fiquei gravida e, depois de 2 anos, eu comecei a fazer um tratamento de candidiase e
fazia seis meses que eu tava tratando e nao dava resultado! Ai, um belo dia eu voltei 14, e ela fez o
exame pra ver se o tratamento tinha dado certo e ndo deu! E ela ndo sabia mais o que fazer, porque
ela tinha feito de tudo! E ela disse que participou de alguns congressos e nesses congressos dizia
que, quem era portador do virus HIV, candidiase era uma das doencas do organismo. E na hora, eu
falei pra ela: “Vocé sabia que eu tive um namorado...”. E sabe como é: se eu falei isso pra ela é
porque eu tava preparada pra fazer o exame. Entéo, ela pediu o exame, e depois, deu positivo.
Nessa semana que eu tava esperando o resultado, eu tive varias crises nervosas, porque, as minhas
crises eram mais por conta do que os outros iam achar! Principalmente meu pai, porque, vendo que
eu era casada, tudo, eu ia voltar a minha adolescéncia, porque eu tive namorado, eu namorei dois
anos. E depois, quando eu vi que eu tive o apoio das pessoas, eu sarei! Eu precisava tratar, porque a
médica dizia que podia dar reacdo, os remédios podiam dar reacfes, pra atrapalhar no trabalho! Mas,
néo tive nenhum tipo de problema! Desde o primeiro dia que eu tomei o remédio ndo tive nenhum
efeito colateral!

E: E vocé toma o mesmo medicamento até hoje?

H: Até hoje!

E: Ah, que bom!

H: Meu filho, depois , meu marido, até hoje deu negativo e o meu filho deu positivo e ele comecgou a
fazer o tratamento, faz acho que, um ano que ele ta fazendo o tratamento. No comeco, ele teve
muitas reacdes assim, os trés meses, foi dificil, mas depois acostumou normal!

E: O que mais vocé acha que foi fundamental pra te ajudar a enfrentar, logo depois que vocé
soube...pra enfrentar toda essa situacao e, até hoje, o que vocé acha que mais te ajuda?

H: Ah, outra coisa que mais me ajudou também foi a religido, porque eu sou catolica, eu precisava da
igreja! Pedia oracéo, tinha uns amigos que ficaram sabendo, porque nos 15 primeiros dias que eu
fiquei sabendo eu fiquei deitada na cama! Comecei a entrar em depressao. E eu ia muito pra grupo
de oracgédo, rezava muito! Sempre assim coloquei Deus em primeiro lugar na minha vida! E eu, tipo
assim, eu tinha fé e a fé eu acho que é uma das coisas que mais te ajuda. De que eu ia sair dessa,
de que eu ia melhorar, me ajudou, ajudou meu filho também! Isso, eu acho que foi fundamental, a
religido, e as oragfes das pessoas que gostavam de mim que me ajudou. Mas nédo é s6 isso, porque
ndo adianta rezarem por vocé, que nao resolve nada! Vocé tem que ter fé. E eu participava muito,
participo até hoje, ndo tanto, mas participo! Mas, sempre todas as vezes, meu pai sempre dizia pra
eu tomar o remédio e colocar nas maos de Deus 0 meu sustento, pra me fortificar, e que eu ia me
curar! Entdo, toda vez que eu bebo o meu remédio, até hoje, eu penso assim, sabe? Coloco na mao
de deus o meu remédio, pra que ele sirva pro meu sustento, pra minha salde que ele esteja
abencoando aquele remédio! Entao, eu acho que foi uma coisa assim! Vocé tem que ter fé, acreditar
e tudo o que vocé acredita, vocé coloca na mdo de deus, que o resto... vocé da conta de tudo
entendeu? Mas, 0 que me ajudou bastante foi 0 meu marido que sempre me fortificou, nunca falou
nada! N&o tive problema nenhum com ele! Mesmo porque, quando ele descobriu, eu ndo usava

camisinha, s6 tomava anticoncepcional! Dai, tive que comecar a usar a camisinha, parei o



141

anticoncepcional ele nunca reclamou também: “Nossa, ndo agiiento mais usar isso!”, sabe? Sempre
usou, nunca teve problemal! até hoje, ndo é problema nenhum pra mim nem pra ele!

E: Dai, € bom também né?

H: N&o fico também falando de arrumar outra pessoa... mas, pra nés, € como se tivesse assim,
normal! J& acostumamos!

E: E hoje é ja faz parte da rotina de vocés!

H: Nossa, ja faz parte da rotina, ndo tem problema nenhum! S6 tem assim, meu filho que ta ficando
mocinho, mas assim, eu procurei também, uma coisa que ajuda muito é ndo ficar se martirizando,
sem se preocupar com quem vai ser a namorada dele, se ela vai entender... ndo! Cada coisa no seu
tempol!

E: Ele sabe?

H: Ele sabe !eu contei pra ele ja faz dois anos, ele tinha 10 anos. Eu esperei a hora que eu achei que
foi 0 momento certo, contei toda a historia, desde quando eu adquiri 0 virus com o meu primeiro
namorado, que eu namorei 0 papai, expliquei tudo pra ele direitinho. Aproveitei a época que ele tava
na escola, que a professora tava falando muito sobre sexualidade, sobre usar camisinha. Entéo, ele
comentava muito em casa, e eu contei toda a historia pra ele! “Ta vendo, a mamae ta bem! Ce ta
vendo alguma coisa errada com a mamae?!” , “Nao!”, Dai, eu contei como ele nasceu, que eu
amamentei até um ano e pouco e ele também pegou, ele também tem!. “Ah!”, e eu fiquei preocupada
sobre a reacdo, mas ele escutou toda a historia, ficou quietinho, aceitou! “N&o fica preocupado, vocé
também ta super bem! Olha pro seu estado, vocé é saudavel, vocé nunca precisou ir, como seus
amiguinhos no médico, ter pneumonia, ficar internado! Vocé ja foi pro hospital alguma vez? Nao foi,
nunca foi! Vocé falou que vocé tomava vitamina, entdo, vocé vai continuar tomando como vitamina,
pra deixar vocé forte. E ele até hoje, é s6 vitamina! Entéo, eu tive uma conversa com ele: vocé ainda
nédo pode... 0 assunto é s6 nosso ainda, meu e seu!”. E a tia dele ainda ndo sabe! “E um segredo
nosso, vocé nao conta pra ninguém!”. E ele ficou muito tranquilo. Eu falei que se ele tivesse duvida,
era pra ele perguntar pra quem ele quisesse, e ndo precisaria falar pra ninguém que ele tem! Tira a
davida e pronto! Ou, se ele quiser, pode perguntar pra mim, pro papai, que a gente vai explicar tudo!
Nao, tipo assim, tem que passar uma confianca pra crianca também, e ele realmente viu que os
amigos dele vivem com problemas de salde e ele nunca tem nada. Gragas a deus nunca teve nada!
Tem uma vida mais saudavel do que dos amigos dele! Entdo, eu falei pra ele esse remedinho é pra
vocé tomar e tal! Eu falei que o virus era o bichinho que tava no corpo dele, que comia os glébulos
brancos e que aquele remédio era pra matar aquele bichinho e que ele tava super bem! Que,
provavelmente, ele ndo tinha mais bichinho dentro dele. Ai, de vez em quando ele reclamava de
tomar os remédios, que era ruim! Ele queria parar de tomar as vitaminas! E eu falava: vocé nao come
verdura e nem fruta e entdo, vocé tem que tomar por isso! Mas, dai, depois que eu expliquei, olha
vocé em que tomar pra ficar forte, principalmente porque vocé ndo come o que tem que comer! E dai,
ele pegou e falou assim, no final de toda a conversa: “Ah, mae, sabe agueles remédios que eu tomo?
E ruim, mas ndo tem problema n&o, eu ja acostumei com eles, eu vou continuar tomando!”. Super...
entdo, 0 ano passado, ele comegou a tomar comprimido. Eram uns xaropes horriveis, amargos, ruins!

Agora, como ele j4 ta com 12 anos, ele comegou a tomar comprimido! O dia que ele tomou o
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comprimido, parecia que ele tinha ganhado o melhor presente do mundo! Porque ele ndo ia mais
tomar...

E: Mudou!

H: E! Mas, ele sentia dificuldade de engolir. A minha preocupacdo era essa, mas eu falei: deixa
chegar na hora que a gente resolve entéo. E ele foi engolir e ndo conseguia engolir direito! E eu falei:
“A mamae vai explicar como é que vocé engole! Joga la na garganta assim e vocé pega a agua e
engole de uma vez um goldo que ele desce!”. Ele ja aprendeu na hora!! Ele ndo tem problema
nenhum, porque tem gente que tem problema, né? Nao consegue, é aquela coisa, 0 negocio nao
desce! Ele toma os comprimidos dele, vai 14, cata, engole! Tem um que é um comprimidinho
branquinho, que agora, tava vindo quatro! Ele catava os quatro e engolia os quatro de uma vez, vocé
acredita, pra vocé ter uma idéia!! Entdo, meu filho é uma crianga muito inteligente, calma. Carinhoso!
Muito carinhoso, nunca tive problema nenhum com meu filho de relacionamento.

E: Que bom!

H: S6 pela parte da familia do meu marido mesmo, porque da familia do meu pai mesmo, todo mundo
ta sabendo, eu nao precisei esconder de ninguém! Agora, a familia do meu marido, como a gente ja
ndo tem muito relacionamento continuo com eles, ele se afastou um pouquinho... mesmo porque
guando casa vem mais pro lado da esposa, né? Mas, ele falou assim; “Ah, ndo vamos contar pro meu
pai, jA € muito de idade! Minhas irmas tém a familia delas! Elas n&o precisam saber!”. Entdo, nao
contou! E também, ndo surgiu a oportunidade e nem a vontade de falar, mas néo teve oportunidade
assim.

E: E vocés também nédo tém a necessidade, né? Porque é uma coisa de vocés, né?

H: E, mas de resto! Mesmo hoje... porque eu sai na época, mas, 0 apoio que eu tive...eu trabalhava
na prefeitura. E eu mudei pra c4, fui pra outro departamento, sempre contei pras minhas chefes que
eu tinha, elas sempre souberam! Nunca ninguém falou nada! Nunca tive qualquer tipo de
discriminacdo! Algumas pessoas ficam meio assustadas, mas, quando surge o0 assunto, a pessoa fala
assim: “Nossa, eu sé lembro disso quando surge o assunto, mas de resto, pra mim, vocé nao tem
nada!”, tipo assim: s6 quando fala, fora isso. Entao, tipo assim, todo mudo me trata normal! Nunca
tive problema quanto a pessoas ficarem assim, ou problema de banheiro ou de copo, ou de talher,
sabe? Tem as meninas que comem na minha colher, sabe, ndo ligam! Eu acho até que sou mais
preconceituosa que elas porque eu fico preocupada! N&o sei se a pessoa, as vezes... eu que ja divido
as coisas por causa disso! As vezes, vai um amigo na minha casa, sabia do meu problema, eu tinha
todo o cuidado! Eu achava que a pessoa ia ter preconceito e era eu que tinha preconceito antes,
sabe? Mas, ta tudo bem, gracas a deus, no meu servi¢o! E também n&o tenho tido privilegio nao!
Tipo, eu tenho o virus e eu sou privilegiada! Ndo, também néo! Todo mundo me trata normal!

E: Consegue conciliar as duas coisas!

H: Nao uso também da doenca!

E: N&o interfere em nada!

H: N&o, ndo uso também da doenca pra ficar... tsc tsc! Eu sigo uma vida normal! Pelo contrario, tem
situacbes em que parece que tem pessoas mais privilegiadas do que eu! Eu teria que ser mais

poupadas de algumas coisas e ndo sou! Entdo, eu me considero uma pessoa normal!
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E: Vocé sente diferente assim, de antes de vocé ficar sabendo pra hoje assim, com seu trabalho, na
familia, ou realmente ndo teve diferenca?

H: Nenhuma!

E: E condi¢cdo de saulde, assim, vocé se sente melhor hoje do que antes? Vocé percebe que teve
algum prejuizo com relacao a alguma coisa...

H: N&o, eu me sinto melhor hoje! Bem melhor, assim, parece que mudou, a minha pele melhorou,
meu corpo melhorou! Parece que eu parei... a gente comeca a se cuidar mais também e tende a
melhorar! Um pouco, talvez, seja pra superar essa coisa e mostrar que vocé ta bem pras pessoas
sabe? Entdo, eu passo creme no cabelo...

E: O que vocé faz, assim, qual € mais ou menos sua rotina?

H: De manh&, eu acordo e vou pro servi¢co. Meio-dia, onze e meia eu saio do meu servico e almoco
na minha méde. Meu filho mora com a minha mae, ele quis morar com a minha méae! Entdo, tem ela
gue cuida dele, porque, como eu trabalho fora, ele fica em casa sozinho... ou a minha mae la... ela ja
mora um quarteirdo da minha casa, entdo, ja, tantas vezes, ele vinha ou vem dormir em casa.
Quando é mais conveniente pra ele, porque ele € bem espertinho, entdo, ele fica mais com a minha
mae! Entdo, eu busco ele meio dia, deixo ele na escola, eu vou, volto do servico. E, quando eu volto
do servico, geralmente, eu vou pra academia! Se eu ndo tenho compromisso, eu vou de segunda,
terca, quarta e quinta na academia! De sexta-feira, eu fago um curso e sabado assim, tipo assim, €
normal! Eu passeio no shopping...

E: Sua rotina é super atarefada!

H: E! Tem bastante coisa pra fazer! Quando eu néo tenho reunizo, da ONG ou alguma coisa da igreja
assim, eu chego em casa nove, nove e meia!

E: Vocé acha que, se vocé ndo tivesse trabalhando, ndo tivesse essa agenda toda. N&o tivesse
apoio, pra vocé teria sido diferente?

H: Ah, eu acho que seria! Porque eu nao teria pessoas me mostrando como as coisas sdao, me
botando pra frente! Porque, de repente, a familia sofre porque ela se protege demais! As vezes, essa
coisa de proteger demais, vocé sofre, porque vocé fica se sentindo muito a coitadinha! E ai, vocé tem
gue seguir a sua vida normal! Numa familia que a méae e o pai acabam protegendo muito assim, vocé
pode por na sua cabeca que vocé é a coitadinha! Eu acho que no trabalho, no trabalhar, vocé
esquece também dessas coisas. Vocé comega a ver que vocé é uma pessoa normal como as outras
gualquer e olha o tanto de coisa que vocé toma de remédio, que vocé tem que tomar!

E: E fora o trabalho, vocé também realiza essas outras atividades em paralelo, né? Tem a academia,
o inglés, aigreja...

H: E, as reunides, tudo! Entdo, se eu ndo ocupo o tempo, eu fico pensando bobeira! Principalmente,
quando vocé ta no comeco assim, que vocé descobre que vocé é portador do virus, vocé fica
pensando no que vai acontecer com vocé! Vocé vai pro trabalho, vocé se envolve 14, o tempo vai
passando, vocé vai esquecendo um pouco do seu problema e vocé s6 lembra na hora de tomar
remédio, porque fora isso...

E: N&o tem por que né?
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H: E é até é melhor, eu acho! Porque vocé comecga a se comparar com 0S outros, vocé comecga a ver
que a sua vida ta melhor do que a dos outros! Entendeu? Porque ndo tem nada! Vocé vé que a
pessoa vive l&: morrendo de dor de garganta, morrendo de pneumonia! Vive indo no médico, cheio de
problema! E eu ndo tenho nada! Tipo assim, ndo tem... o HIV ta 14, e vocé que poderia estar na
situacdo da pessoa ndo tem nada! Isso serve pra te ajudar mais ainda, pra vocé ver que vocé tem um
motivo a mais pra seguir adiante! Tem! E isso acaba dando mais forca pra pessoa!

E: O que mais? Mais alguma coisa... vocé lembra de mais alguma coisa quando vocé pensa nessas
coisas que a gente comentou? Em relacdo a ser mulher e viver com o HIV, vocé comentou que hoje,
ndo tem mais diferenga, né?

H: E! Eu s6 acho assim, que a mulher, hoje em dia, ela é mais fragil pra adquirir o virus do que o
homem.

E: Isso é verdade!

H: Porque eu penso assim: ela vai ter um relacionamento com ele, e os homens sdo muito
descabecados! Tipo assim, eu ja tive casos de pessoa casada que vem me procurar aqui pra sair
comigo. E um relacionamento que vocé percebe que o cara ndo se preocupa nem um momento em
se prevenir! Eles vao |4, fica, tipo assim, vé uma pessoa que ta bem bonita e acha que nédo tem nada,
e ndo é assim! O cara ndo mostra se realmente tem ou ndo tem problema! E ai, que ele acaba
levando pra familia dele, pra esposa dele! Eu cheguei e falei assim: “Vocé quer sair comigo, mas
vocé, tipo assim, ndo pensa que eu poderia ter uma doenca e te passar?”. “Claro que ndo! Nossa,
vocé é perfeita, vocé é 6tima! Vocé ndo tem nada! Eu ndo me preocupo com isso!”. “E, mas vocé tem
que tomar cuidado, as vezes, quem vé cara ndo vé coracdo! As vezes, eu pareco estar bem e, na
verdade, eu ndo to!”. Entao, tipo assim, a mulher acaba sendo muito vulneravel! Se, de repente, ela
acaba saindo com uma pessoa: “Eu vou sair e ja que eu to saindo com outra pessoa, eu vou
aproveitar e ndo usar a camisinha porque eu vou matar a minha vontade!”. Mas dai... eu ndo penso
dessa forma! Porque vocé pode estar adquirindo se ele tivesse também! Mas, eu vejo assim, a
mulher é mais vulneravel e os homens nédo se preocupam muito nao!

E: E isso tudo tem muito a ver com o seu conhecimento, né? Com as coisas que vocé foi atras e isso,
pra vocé, ja € muito natural, né? Mas, ainda tem pessoas que tem muita dificuldade em entender,
conhecer, né?

H: Verdade! Eu acho que existem pessoas que acham que é um virus de sete cabecas! Porque até
uma amiga outro dia comentou que, acho que no servigo dela, ela foi beber no copo dele e ele falou
assim... nao! Ele foi oferecer pra ela e ela falou assim: “Nao quero!”, “Pode tomar, eu ndo tenho AIDS
ndo!”. Tipo assim, pensa que talvez, possa passar pela cabeca dele que pega pelo copo. E ela falou
assim: “Nao, pode ficar despreocupado que ndo pega! Pelo copo ndo pega!”. Entdo, vocé vé que as
pessoas ndo tem muito conhecimento. Agora, os que tem conhecimento sobre o relacionamento
sexual e que pode evitar, ndo evita!

E: Isso também acontece!

H: Sabe que pode acontecer, mas acha que com ele n&o vai acontecer!



145

E: Certo! E por isso que tem que depender de cada um, porque a pessoa que tem também tem que
se prevenir pra ndo se recontaminar! E a pessoa que ndo tem e vai ter um relacionamento com quem
nao conhece, tem que se prevenir de uma possibilidade, né!

H: Verdade, mesmo né! Que nem vocé falou: se, num relacionamento com outra pessoa, n usar
camisinha, eu posso, se ele tiver e eu ndo falar e ele estar pensando do mesmo jeito, a gente pode
estar trocando virus 14 e ele se fortalecendo e ai...

E: E o seu tratamento que, hoje, esta super bem, pode se complicar, né!

H: Verdade!

E: Qué mais? Tem mais alguma coisa? Condicao de salde a gente ja falou! Condi¢do atual de
sobrevivéncia também! Vocé tem uma estrutura super legal!

H: Entdo, eu acho que uma coisa que precisa também, tem gente que precisa € nédo tem é a
alimentacdo da pessoa, ter uma vida, tipo assim, ter os horarios certos, se alimentar bem, todos os
tipos de frutas, legumes! E isso, quem ndo tem isso, que ndo pode estar comendo coisas boas e se
alimentando bem, isso prejudica o tratamento da pessoa. E ndo é todo mundo que tem condicédo de
se alimentar bem! E eu acho que isso também ajuda muito! Exercicios fisicos também! N&o ficar
sedentario!

E: E isso serve pra todo mundo né! Todo mundo sai comendo! O que mais? Dificuldade no mercado
de trabalho, vocé também n&o encontrou...

H: E, eu n&o encontrei porque eu ja tava na p.. Entdo, eu ndo procurei outros pra saber o que
poderia. Mas como eu ja tava na p.

E: Mais alguma coisa... eu acho que a gente conversou sobre bastante coisas...

H: Eu nunca pretendi ter outros filhos assim. Mas, se outras pessoas quisessem ter outros filhos... eu
prefiro ndo ter, porque eu penso assim: vai que eu corro o risco de ter outro filho e ele ter esse
mesmo problema, eu ndo gostaria! Entdo, apesar de estar bem, o médico falou que eu poderia estar
fazendo um tipo de tratamento e ter um filho que é soronegativo. E isso ndo é problema nenhum na
vida da pessoa. Se ela quiser, ela pode ter uma vida normal, ter filhos, tudo! Entéo, até nisso, hoje em
dia, se pode ter uma vida normal e néo ficar se martirizando: ai, eu queria ter um filho. Entéo, até
nisso, vocé tem um relacionamento com quem queira. Se a pessoa realmente gostar de vocé, ela vai
entender e ndo vai ter problema nenhum!

E: Vai ser uma escolha, né? Tudo meio que passa pelas coisas da escolha: vocé fazer o tratamento
certinho, escolher tomar o remédio na hora, porque sabe que déa resultado! Entédo, passa mais ou
menos por ail

H: E! (Risos)

E: Mais alguma coisa?

H: Nao! Agora sim...
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ENTREVISTA PARTICIPANTE 08

Participantes:

E: ENTREVISTADORA
I: ENTREVISTADA

E: Bom, entdo eu vou pedir pra vocé pra pensar nessas coisas que eu te falei: pensar em ser mulher
e viver com HIV e ser mulher e a atividade profissional!

I: Preconceito!

E: Fala um pouquinho mais de preconceito pra mim.

I: Preconceito em tudo! De aproximacdo, de achar que num abrago vocé transmite a doenca! Num
copo que vocé bebeu agua, numa xicara, no banheiro que vocé vai utilizar, no assento da cadeira! Se
bobear, nos passos que vocé passa pelo chao, também acham que contaminam todos!

E: Vocé sentiu esse preconceito?

I: Eu senti na pele isso!

E: Vocé ainda sente?

I: Hoje ndo, porque eu tenho mais conhecimento, que eu nao tinha na época, e eu dou a volta por
cima! Mas, sofri muito!

E: Ta... com um pouquinho de algumas situacdes.

I: Eu tinha que ir ao dentista pra tratar um canal. E eu cheguei no local do dentista e fui sincera: s6
gue eu sou portadora positival Ao mesmo tempo, ele falou pra mim: “Infelizmente, a senhora procura
outro profissional porque eu ndo posso te atender porque vocé € portadora do virus!”. O outro, foi
humilhante porque na cadeira onde eu estava sentada, ele jogou um liquido branco, como se fosse
aquele gas. Em mim, colocou, em mim, tipo de um avental chumbo com esse produto porque eu era
portadora pra ndo deixar na cadeira do dentista!

E: Isso foi logo que vocé descobriu, nos primeiros anos?

I: Logo que eu descobri nos primeiros anos.

E: Em 98?

I: 96! No trabalho, discrimina¢do dos companheiros: ao vocé almogar, chegar perto, ou mudar o seu
horéario de almoco so pra vocé! “Nao julgue o grupo, porque foi antes de v saber que era soropositiva,
ta?”.

E: O pessoal do seu trabalho ficou sabendo?

I: Ficou sabendo!

E: Vocé contou, eles ficaram sabendo...

I: Eu cheguei e contei. Eu achei que eu tinha necessidade de dizer! Porque também como eu ja

trabalhava com crianca com esse tipo de problema, ndo poderiam acusar que eu tinha pego de
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crianca que eu estava trabalhando! Eu ndo peguei de crianca. Isso € meu! Cada um é cada um!
Entéo foi isso que aconteceu! Mas sofri muito!

E: Conta um pouquinho, vocé descobriu quando vocé...

I: Fiquei gravida!

E: Ficou gravida!

I: S6 que foi assim: do lado do convenio particular ndo acusou, do lado do SUS, acusou! Ai, eu fui pro
lado do particular! Até hoje, eu tenho a minha filha de 11 anos, linda, maravilhosa, e ndo tem! E vai
sempre pra ver e ta tudo bem! S6 que ai, ap6s isso... porque gravida ndo porque ai, eu ja nao tinha o
convenio, eu tive uma menina de oito meses, Vitdria, que faleceu com um ano e oito meses,
portadora do virus! Preconceito? Bastante como ja te falei! Porque eu sou uma portadora que nao
aceito o coquetel, eu ndo tomo o coquetel, certo?

E: Por opcéo sua?

I: Por opgdo minha! Tem uns certos probleminhas que eu tenho que resolver até dezembro pra
depois, em dezembro desse ano pra frente, iniciar esse coquetel!

E: Mas, vocé tem a necessidade ja de tomar?

I: Ja tenho a necessidade de tomar. Mas, como eu tenho diabetes, e ela ta alta, eu ndo quero
misturar uma coisa com a outra!

E: Ta.

I: Ta, entdo, com a minha pequena, quando eu dava o coquetel pra ela, ela tinha reacfes. E isso me
chocou de mais, porque, pelo menos a minha filha, ela ficou como se fosse uma drogada. Mas é
coisa de segundos? E, mas fica! O olhar, fica como se tivesse mexido com maconha, cocaina, o olho
fica meio avermelhado, meio parado. E as pessoas ndo se aproximavam dela por isso! O motivo de
ser portadora e essa feicao que transmite! No velorio dela, ninguém se aproximou, de medo! Porque
ela ndo teve autopsia. E acharam que poderiam pegar a doencga, e ndo se aproximaram! No entanto
que foi eu e 0 meu marido que pegamos o caixdo e tal e tivemos o que tinham que fazer! Porque as
pessoas morrem de medo! Outro: beijo: nem no rosto! Por causa da saliva, né? Ah, eu to com uma
espinha no rosto, e vocé é portadora. E vocé vai me dar um beijo e, de repente, 0 seu beijinho sai
com saliva e vai pegar na minha espinha e eu vou comecar a ser portadora! Entéo, fica dificil! Vocé
sente que o portador do virus tem que ficar isolado de tudo e de todos! Mas néo é assim! Pra isso,
vocé tem que ir a luta, ter os seus direitos! E aqueles que ndo aceitam, vocé ignora! Seja mais vocé!
Eu aprendi assim!

E: E como vocé foi a luta? O que vocé fez que te ajudou a enfrentar o preconceito?

I: Conhecimento! Eu fui pra Ong, palestras! Conhecimento por televiséo, revistas, jornais! Mas, nada
como vocé ter o contato, como eu tive, |4 na UETDI! Contato direto! E muito diferente do que vocé
pegar um livro, uma revista e ler, ver uma foto do que vocé, tando no contato direto! Eu fazia visitas
de domingo, ta, vocé assim, aprende muito mais fazendo uma visita pra aquele que ja ta no final. Nao
aquele que ficou sabendo agora, mas aquele que ja ta no final! Dai, vocé se sente bem e da a volta
por cima!

E: O que mais vocé fez que te ajudou a enfrentar esse momento? Pra vocé foi dificil descobrir, pegar

o diagnostico? Vocé ja imaginava?
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I: N&o foi! N&o foi porque eu ja tinha perdido um irméo, ta? Entao, néo foi assim! Entéo, a iniciativa foi
de solicitar um exame clinico, foi de minha pessoa! Eu cheguei e, mesmo eles fazendo pré-natal, ndo
solicitaram pra mim, porque nao era tdo obrigatério como hoje no pré-natal, sem querer, vocé pde 4!
Porque, como meu irmdo morreu e eu, como garota de programa antes de casar... né? Entado, eu
queria saber! Porque se vocé tem uma coisa agora, e vocé aceita cuidar, € bem mais facil! S6 que ai,
deu... sO que ai, eu tive uma reagéo diferente! Eu ndo quis ajuda de medicacédo, eu sO peguei ajuda
psicolégica! E estava indo até o comeco desse ano! No comeco desse ano, o CD4/CD8 abaixou!
Entdo, agora, eu preciso tomar a medicacao! S6 que agora, eu ndo quero porque eu to com a diabete
alta, e ele altera a diabete que eu tenho! Entéo, eu to esperando. Ja consegui, de 540, hoje ela ja ta
182! Consegui. E até o final do ano eu consigo!

E: E como foi, vocé teve apoio da sua familia, do seu marido?

I: N&o! N&o tive apoio hem do meu marido! Até hoje eu ndo tenho! E muito menos da minha familia!
Minha familia até hoje ndo aceita! Sdo todos revoltados! Tentaram me processar na época que eu
perdi a minha filha, porque achavam que eu era a culpada por ela ter pego o virus e ter morrido! Mas
néo foi bem assim e eu ndo deixei que isso me abalasse! E eu vivo, com a minha filha de 11 anos e o
meu filho, porque eles acreditam em mim, e acompanho pela internet, ja descobri muita coisa! Entao,
eu tenho o apoio do meu filho e da minha filha! E de vizinhos, de terceiros, da familia, ndo! A familia
ndo aceita!

E: E vocé foi procurar apoio fora também, apoio profissional?

I: Também, também, também! Apoio fora!

E: E o trabalho na época?

I: O trabalho, na época, quando eu cheguei aos sete meses de gestacdo, eu ndo agiientei a pressao!
Pressédo psicolégica mesmo! Pressdo de ser gestante e portadora! Comecam a dizer: “Vai nascer
assim, vai nascer faltando pedaco!”. Por ser a minha primeira gestagéo, vocé vai pondo aquilo na
cabeca! O psicoldgico vai abalando, mesmo que vocé néo queira! Entédo, eu pedi as contas!

E: Vocé que decidiu sair?

I: Eu que decidi sair! Eu senti que eu estava atrapalhando! Entéo, eu decidi sair e sai!

E: Ta, e a partir dai, vocé ndo procurou mais trabalho, ndo trabalhou?

I: Ndo, porque ai, a minha filha nasceu, eu me dedique a ela e me dediquei... ai, eu descobri também
gue o meu filho tem anencefalia, ndo tem o cérebro nem o cranio, entdo, precisava mais de mim
também.

E: Seu filho adotivo?

I: Meu filho adotivo! Entéo, fico em casa! To em casa também cuidando da minha mae, que é vilva
com 83 anos.

E: E hoje, vocé considera que ficar em casa é um trabalho, é uma atividade?

I: Sim, maior do que quando eu estava mesmo trabalhando fora! A responsabilidade € maior.

E: Vocé acha que esse trabalho hoje, que vocé faz em casa, ajuda vocé a...

I: A superar, principalmente a superar o preconceito aqui fora, o preconceito familiar, o preconceito da
sociedade! Pa, se vocé for muito sincera: vocé fez uma amizade nova, ta? Seja no trabalho do seu

marido, seja na escola dos seus filhos, como professora! Comentar: “Olha, eu sou portadora!”. A sua
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filha vai ser discriminada e vocé mais ainda! Vocé tem que saber conviver, vocé tem que saber com
quem fala sobre se é positiva ou nao.

E: Exatamente! Porque ndo tem necessidade também de...

I: Exato, exato! Quando vocé sentir necessidade de... porque, quem € portadora sente mais
necessidade de pessoas ao redor pra dar carinho, de muito mais amor ao préoximo, ta? Mas, pra isso,
vocé tem que saber escolher, porque sendo vocé acaba se ofendendo! Se machucando mais. Entéo,
eu faco isso! E, em casa, fora os afazeres domésticos, eu tenho a minha hora de artesanato! Eu faco
artesanato! E isso, envolve a minha mente e vocé viaja! Entéo, isso € muito bom!

E: Essa hora, pra vocé, é fundamental...

I: E muito bom, ta? E eu tenho um dia da semana que eu tiro s6 pra ouvir uma musiquinha calam
relaxante e ficar na rede, porque eu tenho uma rede. Acendo um incenso s6 viajando! E isso ai.

E: E em termos de condicdo de saude, vocé vé alguma diferenca da época que vocé tava
trabalhando pra agora?

I: Tem, tem. Parte de saude, né?

E: Isso.

I: No comeco, vocé ndo sente tanta coisa, ta? Agora, ja comeca a aparecer certos sintomas, como
sapinho, que eu ja tive, fiquei internada por isso. E depois, vai vindo mais, vocé vai perdendo um
pouco de cabelo, seus dentes vdo enfraquecendo, a gente tem noc¢éo disso, né? Canseira, a gente
ente muita canseira ao caminhar. Entdo, eu achava que era s@ por causa da diabetes, ta Mas néo &,
0 virus também ajuda a vocé ter esse tipo de coisa.

E: Hoje, vocé faz alguma atividade fisica?

I: Fago! Uma caminhada e faco o acompanhamento daquele grupo dos idosos de supermercado?
Faco duas vezes na semana e uma caminhada por dia, uma hora por dia.

E: Posso dizer que seu dia € meio cheio?

I: E agitado! Mas, assim, controlavel! Porque quando as criancas estdo na escola, eu posso sair
porque a minha mée est4d dormindo! Entdo, eu faco os meus exercicios. E quando as criancas
chegam da escola e minha mae ta acordada, eu vou dar atencdo a casa, ta? E a noite, eu dou
atencdo mais ainda, porque tem tarefa, tem isso... s6 que ainda me sobre uma hora.

E: Ta, e o seu relacionamento com o seu marido?

I: O eu relacionamento com o meu marido é s6 fachada, ta? SO pras criangas ndo perceberem que
n&do tem nada em comum. E s6 fachada: amor daqui, benzinho dali, mas ndo tem nada a ver! Entéo,
eu sei muito de mim e da casa, dos meus filhos e da minha méae. Até dele, se perguntar muito, eu ndo
seil

E: E ele néo é portador?

I: Nao, ndo é portador!

E: O que mais? Tem mais alguma coisa que vém a sua cabeca quando vocé pensa nessas questdes
que eu te perguntei no comeco: mulher, trabalho...

I: N&o, é so! E s, porque o homem, quando ele é portador, ele também sofre muito! O preconceito é
geral. O preconceito nédo € pelo ser humano: homem ou mulher, é pela doencga.

E: E ndo tem diferenga homem/mulher?
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I: Ndo tem. E mais, a falta de informacéo, principalmente, pra executivo que freqienta essa cidade,
gue tampa o ouvido e ndo quer escutar e nem saber... a falta de informacdo, ou a falta de
aproximacdo, de interesse em saber lidar com o virus, faz com que existe esse maldito preconceito!
Porque é feroz! E muito feroz! Porque as pessoas se afastam mesmo! E como se fosse um bicho
papéo!

E: E o0 que vocé considera que mais te ajudou vocé logo que vocé descobriu?

I: Leitural Leitura!

E: Foi a leitura mesmo, que vocé ja tinha comentado?

I: Leitura! Conhecimento, indo em busca! Ta? Sabendo sempre o ocorrido, o acontecido! Se
empenhar naquilo! Pra qué? Pra tirar certas dlvidas porque o portador, ele tem mais duvida do que
conhecimento ou saber! O choque que ele leva: “Positivo!”, entdo, ele leva um choque. Entéo, precisa
disso! Precisa ter assim uma boa forca de vontade pra vencer!

E: Qué mais, tem mais alguma coisa, alguma davida?

I: Nao. S6.

E: Eu acho que dos pontos daqui, a gente ja comentou: ser soropositivo e atividade profissional, vocé
ja comentou que enfrentou uma dificuldade, né, preconceito. Condicdo de salde a gente ja passou.

I: Exato!

E: A sua condigdo atual de sobrevivéncia a gente ja falou né? Que o seu marido é o atual provedor,
né? E dificuldade no mercado de trabalho, mas vocé ndo chegou a buscar né?

I: Nao cheguei a buscar néo.

E: E vocé pensa em buscar?

I: Sim. Porque agora sim,ta mais facil do lado da prefeitura, que é a minha area. Eles aceitam mais,
mas demorou oito a nove anos. Hoje, eu ja posso ir ao dentista. Antigamente, ndo podia! Ninguém
aceitava! Hoje, aceita igual se eu nao tivesse o virus, uma pessoa comum!

E: Vocé acha que, assim como vocé, essas pessoas tém hoje mais informacéo...

I: Tém, tém!

E: E isso que modificou.

I: Exato! Principalmente quando foram langados os livros sobre isso. Pa de primeiro, eram trechinhos
em lugares de revista ou jornais, mas, reservados! Ndo estampados pra populacdo ver! Ndo tinha
uma reportagem na televisdo! Ndo, eram soO trechinhos! Hoje vocé, além de pegar na internet,
paginas e paginas, que vocé pode tirar a xérox e tudo o mais, tem livros, pesquisadores que falam:
descobri uma nova droga! Entdo, tem tudo isso! Hoje ta melhor!

E: Como que vocé busca essas informacg6es, onde vocé procura?

I: Internet, jornal, revista, amigo que é médico, que eu fiz amizade eu fui buscar, séo varios. E, eu to
sempre conversando, e quando a gente se encontra nos cinco minutinhos do café, o assunto € e: “E
ai, tem novidade?”, Olha, saiu isso, isso!”, é assim. E dai, eu ndo fico s6 por aqui. Os companheiros
gue eu fiz amizade, que também sdo, mas que ainda tém aquele medo de dizer: “Eu sou e to bem!”,
né? Entdo, eu converso com eles de final de semana! Por isso que eu te falo que a minha agenda ta
sempre lotada! Eu to acima de uma profissional que € secretéria, porque a minha agenda esta

sempre lotada! Eu vou de domingo, ndo deixo de ir: eu fago visita na casa de uns e eu passo o que
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tem de novidade. E escuto o que eles tém pra me dizer também! Porque eu aprendo com eles
também! Principalmente aqueles que passam mal, ta? Eu to gostando?

E: Que joia! Tem mais alguma coisa que vocé queira acrescentar?

I: N&o.

E: Agora, acabou!

I: (Risos)

E: Eu gostaria de agradecer a sua presenca...
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ENTREVISTA PARTICIPANTE 09

PARTICIPANTES:

E: ENTREVISTADORA
J: ENTREVISTADA

rapido, porque tenho que ficar fora de casa, trabalhando, eu nem lembro que eu tenho HIV.

E: Me conta um pouquinho, ja que vocé falou sobre essa coisa de estar trabalhando e tal... como
vocé soube do E: E agora eu queria que vocé pensasse alguns minutinhos sobre o que é ser mulher,
ter HIV e atividade profissional.

J: Acho que no trabalho assim, € o preconceito. Assim, quando gente trabalha pra alguém, ai, tem
gue... vai no médico, e tem que faltar! E é chato! Porque vocé tem que ficar faltando, demora, uma
coisa assim! E € muito ruim isso! Por isso eu trabalho por conta, eu prefiro. Se vocé quer ver eu ficar
doente, é eu ficar em casa. Eu ficar em casa, eu fico doente mais

E: quando teve o diagndstico, se vocé tava trabalhando...

J: Eu tava trabalhando, eu entrei no b.

E: Vocé trabalhava de carteira assinada na época?

J: Na época, eu trabalhava de carteira assinada na rodoviaria aqui de balconista. Ai, eu fiquei um
bom tempo, depois eu trabalhei na P. registrada também. Mas, teve uma época que eu comecei a
tomar coquetel, mas acho que era mais da cabeca assim, porque eu ndo precisava tomar. Dai eu
tomei uns dois anos e eu falei com a médica e nds paramos com o coquetel.

E: E dai, vocé ja foi dispensada alguma vez do trabalho pelo diagnéstico? Ja aconteceu algum caso
que foi assim?

J: Nao, néo foi bem assim o caso foi que eu fiquei doente e eu tava com a carteira e tinha mais trés
meses e vocé conhece, né? Ai, falou, carteira registrada e tal... e eu fui mandada embora por causa
disso.

E: E que vocé acha que mais te ajudou na hora que vocé soube do diagndstico, que fatores e o que
te ajudou a enfrentar esse momento?

J: Minha familia me deu bastante fora, porque eu nao tinha. Porque antigamente, uns dez, onze
anos, nao era assim. Entdo, eu achei que eu ia morrer em seis meses, tanto que eu me afastei, na
recaida, eu me afastei dos meus filhos, porque eu achava que eles iam sofrer com a minha morte.
Hoje, o meu filho mais velho sabe, né? Entéo, a minha familia, do suporte né, o pessoal me deu forca,
porque vira uma familia! Porque faz mais de dez anos que a gente trata! Porque pode quando vocé
vé as outras pessoas que vao passando, ai vocé vé que ndo vai morrer tdo rapido! Porque a pessoa
ja tinha 10 anos aqui! Isso dai valeu muito!

E: Pegar com a experiéncia dos outros!

J: Entdo, isso me ajudou muito, porque no comego, eu achei que eu ia morrer em seguida. Tanto que
eu entrei em depressao terrivel! Eu achei que eu ia morrer mesmo entéo...

E: E, hoje, o que vocé faz que te ajuda a enfrentar?
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J: Entéo, trabalhar, academia e sé! Dormir cedo, ndo ir mais em balada!

E: E vocé acha que o trabalho é importante pra te ajudar?

J: O trabalho é o mais importante! Vocé quer ver, eu tenho uma noc¢éo pelo sdbado e domingo que
eu fico em casa, comec¢o a comer tudo o que tem pela frente. Trabalhando nédo! Eu acho que eu to
bem! Ai, eles contam um pouquinho do problema deles pra vocé e vocé pensa: 0 seu problema é tao
pequenininho, né? Entao...

E: Entendi! E vocé colocou também antes, a importancia de: “hoje, eu nao to trabalhando formal, sé
informal!”. Qual é a diferenca, pra vocé, hoje. O que vocé acha que é a principal diferenca do trabalho
formal pro informal?

J: E por causa dos médicos psiquiatras. Eles ndo tém horario! Pode marcar as duas horas, quatro
horas, as oito! Ndo tem horario! Entdo, eu, como eu tenho o meu trabalho pra mim, eu fagco meu
horario! E vocé trabalhando assim, tem horario de entrada e de saida! E vocé pede, fica chato! Ai tem
gue pedir atestado médico! E, geralmente, atestado médico, da como incerto né? Entdo, € melhor
nem pegar o atestado, senéo fica: “Ah, qué que ce tem?”.

E: E o que mais, quando vocé pensa em ser mulher, ter HIV, o que mais vem na sua cabeca, além do
preconceito que vocé ja falou um pouquinho?

J: Eu queria... eu queria era ter um filho. Mas, eu néo posso, pra ter um filho que ndo tenha o HIV
nem outros problemas...

E: E como vocé ta? Esta pra casar? Como esta a sua vida hoje? Como vocé ta estruturada?

J: Minha vida ta muito agitada! Nem eu to conseguindo... ta muita correria, né, muita coisa! Sabe,
agora, eu nado sei 0 que eu vou fazer ainda.

E: Faz quanto tempo que vocé ta namorando.

J: Quatro meses! E loucura né? Ele é meu amigo ha seis anos, e eu fiquei dois anos sozinha, sempre
soube que ele gostava de mim. Mas nunca... né? E ele me encontrou ha um tempo atras, e eu olhei
pra ele, ele veio direto no saldo, assim, sabe? Entédo, ndo sei por onde, a gente comecou a namorar!
A minha mée é crente, a familia da mée dele é catdlica, ai: “Vocés vdo namorar? Vocés conhecem ha
tantos anos?!”. Porque eu hamorava quem ndo conhece, né? E gostei de namorar e tamos se dando
super bem! Parece que faz muito tempo! Sabe?

E: E ele é soropositivo? Vocés se conheceram onde?

J: Entdo, a gente se conheceu num evento, num congresso que teve de ... primeiro congresso.
Entdo, remédios psiquiatricos, entéo, ele ndo esquecia! Ele é minha segunda mée, meu pai, porque,
a minha mae ficava me lembrando dos remédios todo dia, agora é ele que faz isso!

E: E, na sua familia, praticamente todo mundo sabe?

J: Todo mundo sabe! Sé meu ex-sogro que nao! Porque quando eu soube, eu tava separada. Depois
de um més, veio o laudo médico e veio com HIV positivo. E eu falei pra ele que ele tinha que contar
pra familia! E ele se queixou e comegou a beber em vez de comentar comigo ou com o pai, com o
irmao e teve cirrose hepatica, novo, com 38 anos. E eu tinha 37 anos! E ele foi em casa contar, e eu
nao tava, ele contou pra minha méae e depois veio contar pra mim. Ai, ele ndo tinha como chegar pra
mim e contar? Ai, eu vim fazer o teste, eu vim e meu irm&o pegou e veio comigo. Eu vim pegar o

resultado e ele veio crente que nao ia dar nada... e, na hora que eu fiquei sabendo, vixe, parece que
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abre um buraco, eu ndo sei, eu ja ndo era aquela pessoa, eu desfaleci, sabe? Hoje nao, hoje é
completamente diferente! Antigamente, as pessoas falavam, até médico mesmo falava: “Vocé vai
durar pouco!”. Hoje ndo! Hoje...

E: Vocé ta bem mais... e vocé ndo ta tomando medicamento hoje?

J: N&o, néo to tomando, mas se for preciso...

E: E como € que vocé ta de salde, como vocé ta se sentindo?

J: Ah, eu to bem. Eu s6 tenho problema, mesmo tomando remédio pra dormir, eu sou uma pessoa
aflita, que fico acordada, as vezes, ansiosa a noite...

E: Mas, é por conta do HIV, ou vocé foi assim sempre, sempre tomou remédio, teve dificuldade pra
dormir?

J: Eu acho que é porque eu trabalhava, mais nova, a noite... pode ter sido isso. Eu acho que... pode
ter sido isso, e eu sou muito agitada! Eu fico sem sono. As vezes, eu fico trés ou quatro noites sem
dormir e dai, tem dia que eu nao tenho forca pra levantar da cama! Fico o dia inteirinho na cama,
parece que eu to doente, mas nao €, € que eu preciso de cama!

E: E., fora isso, vocé se sente super bem...

J: Super bem! Dois anos atras, descobrimos que eu tava com visao dupla, ai, descobrimos que eu
tava com (?) no cérebro, mas ele morreu, alguma coisa que eu tomei e ele morreu! Mas, ficou...
Entdo, vai crescendo e doi a vista!l E, as vezes eu fico agitada e o médico falou que pode ser por
causa disso, mas era pra mim dormir né? E eu ndo consigo...

E: E é ruim, né, porque se a gente ndo consegue descansar, no outro dia vocé rende até diferente
né?

J: Uma vez, eu acordei as trés, eu durmo até nao sei que horas! (Risos)

E: Mas, o qué mais? Vocé ja foi procurar emprego formal, vocé foi direto procurar emprego informal
por conta dos horarios?

J: Eu até trabalhei l& com pesquisa né? Mas, ndo dava né? Porque eu tinha que tomar remédio... ali,
a pessoa fica perguntando: “Ah, como é, ndo sei o que...”. Por que hoje, € um comprimidinho né? Mas
antes, era um monte de comprimidos! Minha familia mesmo, eles acham que néo vira trabalhar
assim... Entdo, eles acham que eu ndo devo. Devo ficar em casa, né? Mas, em casa, eu ndo agiento!
Se eu ficar em casa, eu fico doente! Eu preciso trabalhar com...

E: E, o trabalho te da um suporte, né?

J: Por que, se eu ficar em casa, assistindo televiséo eu fico doente, entro em depresséo! Porque,
guando eu ndo tava trabalhando, eu fazia cursos! Aparecia um curso, eu fazia! Minha mae fala: “Vocé
tem tantos diplomas, vocé nao usa todos!”, mas eu falo: “Eu aprendi um pouquinho, né?!”.

E: E hoje, vocé pensa em fazer alguma coisa diferente, o que vocé ta pensando... vocé tem alguma
programacéo, um objetivo de vida, o que vocé ta buscando?

J: Olha, agora, eu vou fazer... ndo é curso! Uma demonstracdo dos produtos de couro, pegar a
carteirinha de artesdo, porque eu sou artesd, e trabalhar na feira. E é s6! E eu quero ver se eu faco
dois! Porque eu ja acabei um, né?.

E: Fica de bom tamanho!

J: Porque eu fico um pouco sé em casa...
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E: Arrumar uma atividade pra sair!

J: Pra sair de casa! Mesmo se eu ficar sozinha, eu to fora de casa!l

E: O qué mais? Tem mais alguma coisa que vocé queira citar, alguma coisa dessa questdo do
trabalho, tem mais alguma coisa fora o trabalho que te ajuda... vocé ja falou da familia...

J: Olha, eu acho que a familia e o trabalho! Se vocé ficar em casa, vocé comeca a pensar besteira,
bobeira, entdo, ndo é bom! Vocé acostuma a, que nem eu notava, eu comia. Dai, dava sono, eu ia
dormir! Eu ganhei uns quilos a mais por causa disso! Tudo durante o dia, da pra controlar!

E: Vocé ta fazendo academia?

J: Eu entrei 0 ano passado. Eu dei uma paradinha, agora, eu tenho que voltar de novo!

E: Vocé ta fazendo onde, aqui perto?

J: Eu fago aqui na ong mesmo!

E: O que mais, mais alguma coisa?

J: N&o... 0 que eu achava era que eu ndo ia casar! Eu pensei: eu ndo vou casar! E o0 medo de vocé
arrumar namorado, ter que falar pra ele usar camisinha... dai a pessoa vem e fala: por que tem que
usar a camisinha? E eu achei que... ai, 0 meu medo era a rejeicdo. Entdo, eu fiquei muito tempo
sozinha por causa disso! E agora, nao! Eu falo pra ele que eu tenho, ele, eu também sabia, né?

E: E pintou esse problema, né?

J: E, e a gente se deu super bem!

E: E como vocé ta com os preparativos pro casamento? Ta ansiosa, ta nervosa, ta tranquila?

J: Eu to meio assim, sabe? Ta chegando, passa muito rapido!

E: Passa, né?!

J: Parece que ndo, mas passa rapido! E eu vou ter que mudar tudo o que eu ja tinha planejado, mas
vai ter que...

E: E como que é pra vocé casar e ir morar com ele?

J: E porque grande duvida dele de morar comigo é porque eu tive... fiquei doente duas vezes
seguidas, entendeu, e ele era meu amigo e minha méae ficava apavorada, eu morava sozinha! Dai, a
gente comecou a namorar, ele falou assim: “Eu posso...?", eu falei: pode sim! E ele vinha, tadinho,
mora em Cravinhos, e vinha direto! E ai, eu falei fica! Ai, eu to mais... novamente!

E: Facilitava! Vocé ja casou alguma vez?

J: Eu morava junto!

E: Ent&o, vai ser o primeiro casamento!

J: Primeiro casamento! Eu tava solteira, né?

E: E em termos de relagdo, tem alguma diferenca, vocés se cuidam, usam preservativo?

J: A gente usa preservativo! E estranho porque eu fiquei sem namorar! Ai, depois que... entéo, eu
tava...

E: Voltou a normalidade!

J: Voltou! No comeco estranha, né?

E: Sim, mais alguma coisa?

J: Vocé quer perguntar alguma coisa?
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E: Nao, eu acho que a gente ja falou bastante coisa, de ser mulher, viver com HIV, vocé levantou a
guestéo do preconceito, né? Tem mais alguma coisa de ser mulher, se é diferente do homem?

J: Se tem diferenca entre os dois?

E: Isso... vocé acha que ndo tem...

J: Eu acho que nao tem! O preconceito é nosso mesmo! De quem é portador! A gente fica com medo,
pensando no que a outra pessoa vai dizer e ja fica sofrendo antes de falar! E eu acho que muita
gente ndo tem namorado por causa do medo da rejeicdo!

E: Bom, entdo, eu acho que falar um pouquinho sobre a soropositividade e a atividade profissional, a
gente ja falou, né? Da importancia de estar trabalhando, porque se ficar parado fica mais doente
ainda...

J: E!

E: Condicéo de saude: vocé ta super bem, se cuidando! Condicao atual de sobrevivéncia: vocé ta
trabalhando, ta vendendo as feirinhas que o seu marido faz. E dificuldade de mercado de trabalho,
voceé ja falou um pouquinho sobre estar procurando emprego em atividade formal, né?! O quanto que
é dificil atrasar, contar, justificar...

J: O carimbo da médica, esse que é o problema! Porque eles vao ficar sabendo o que vocé tem né?
E: Tem mais alguma coisa que dificulta no trabalho.

J: Néao!

E: Vocé tem algum efeito colateral do medicamento?

J: Nao, até a minha medica dizia que eu ia ter, e ela falava: “Toma o remédio na beira da cama que

vai te dar sono!”, e é o contrario! Eu acordo a noite!
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ENTREVISTA PARTICIPANTE 10

PARTICIPANTES:

E: ENTREVISTADORA
K: ENTREVISTADA

E: Bom, L. o que eu vou pedir agora pra vocé pensar? Quando eu falo na questdo: ser mulher, ser
soropositiva e trabalho.

K: Vixe, péra s6 um pouquinho!

(Risos)

E: Ser mulher e ter o HIV!

K: Hum, normal! S6 que eu penso assim... eu tenho um jeito de vida hoje como HIV. E eu fico
imaginando, se eu ndo tivesse o HIV, como eu seria!

E: Em que sentido?

K: Ah, eu ndo sei! Eu nao sei! Principalmente na parte de sexo! Eu ndo tenho vontade... ja passei
pelo médico, ja passei pelo psicélogo, ele disse que é coisa da cabeca da gente! Eu, praticamente,
apesar de ter sido casada 12 anos, ter um companheiro agora ha trés anos, eu... sei 14, eu fico
imaginando se eu néo tivesse o HIV, se seria diferente! Se eu teria mais relacionamento, se eu ia ter
vontade de fazer sexo, porque eu ndo tenho. E eu tenho medo porque eu ndo tenho essa vontade e...
nao sei!

E: Tem alguma outra coisa que vocé acha que, por conta do HIV vocé deixou de fazer ou... Agora
VOCE comeca a se preocupar?

K: Nao, nunca deixei de fazer nada néo!

E: Hoje, vocé considera que tem uma vida normal?

K: Normal ndo, porque hoje, acontece que quando vocé precisa falar alguma coisa, vocé ndo pode
falar por inteiro, entéo, fala pela metade e a outra pessoa fala: “Mas, ndo tem légica o que vocé ta
falando!”.

E: Entendi!

K: Entendeu? Porque ndo pode chegar a saber.

E: Ah&, tem mais alguma coisa que vocé acha que, em termos de ser mulher, o HIV dificulta?

K: Nao, porque, apesar de eu saber, h4 12 anos que eu era portadora, eu sempre trabalhei, nunca
fiquei doente, nunca internei! Nunca fiquei mais de 24 horas no hospital! To tomando medicamento
agora pela gravidez, mas se nao fosse pela gravidez também, eu ndo precisaria tomar! Entdo, pela
parte de salude, nunca me prejudicou! S6 agora em 2003, quando eu me separei, foi publicado no
jornal de P. — a cidade |4 de Minas onde eu ficava — no jornal da cidade pequenininha, que eu era
portadora! Perdi meu emprego, fui mandada embora, fui trabalhar na roca, o pessoal humilhava,
falava, comecou a xingar meus meninos! Entendeu? Mas, acabei largando a cidade, vim embora pra
Ribeirdo e comecei a ter uma vida normal!

E: Posso pedir pra vocé voltar um pouquinho e contar a respeito de quando o pessoal soube, que

vocé perdeu o emprego.... no que vocé tava trabalhando 1a?



158

K: Eu tava trabalhando, eu cuidava de uma senhora de idade! Assim que eu me separei, eu arrumei
esse servigo! E tava tudo bem! Quando saiu no jornal, que publicou no jornal, eles inventaram uma
viagem! Eles tinham que viajar, imediatamente, ja me deram até o pagamento inteiro, tinham que
viajar! E ndo voltaram até hoje! E eu ndo sabia que era por causa do jornal, no dia seguinte que eu
fiquei sabendo que era por causa do jornal. E acabei indo pra roca! E, na roca também, me
desprezaram e tudo! Um advogado falou pra mim que, ja que o jornal tinha publicado que eu era, que
publicasse que eu ndo era! E publicaram que eu ndo era! Dai, mas mesmo assim, a cidade
discriminava, eu passava, cochichava! Dai, eu vim embora pra Ribeir&do!

E: Ta, dai vocé veio embora pra Ribeirdo e o que vocé comecou a fazer aqui?

K: Eu vim pra Ribeirdo e comecei a trabalhar de doméstica, como sempre! Me dei super bem! ai, até
gue eu conheci o C. e tamos juntos!

E: E 0 C,, ele ndo é portador?

K: Nao, ele nao é portador!

E: Ta, entéo, vocés se cuidam, como é o relacionamento com ele?

K: N&o, eu como o relacionamento dele comigo foi diferente dos 11 anos que eu tive de casado...
entdo, eu ndo contei porque eu tinha medo de perder e tudo! S6 que eu conheci ele e fui contar pra
ele depois de seis meses que a gente tava junto!

E: Ta, tendo relacdo sempre?

K: Sem preservativo sem tudo! Porque eu nunca tive assim, relagcdo coma intencdo de passar!
Porque o pai dos meus meninos, a gente teve 12 anos juntos e ele ndo tem! Ele ndo tem, ele fez
exame quando a gente se separou, ele ndo é portador! E a gente ndo usava preservativo! E, com o
C. também! A minha inteng&o ndo era de contaminar, eu nunca tive essa maldade de contaminar as
pessoas! E contei pra ele, ele aceitou normal, me apoiou! E, nos estamos juntos! S6 que, nesse
periodo, a gente se separou, tornei a errar de novo! Porque eu fui embora pra Minas! Conheci uma
pessoa e, com medo de perder também eu ndo contei! Ai, depois que ndo deu certo, que eu tive que
vir embora pra Ribeirdo, eu acabei contando pra essa pessoa, essa pessoa também néo queria que
eu viesse embora pra Ribeirdo, me aceitou! Aceitou meus meninos! Sé que, infelizmente, eu tive que
largar tudo la e vir embora pra Ribeirdo! Sei 14, eu queria ser diferente! Eu queria contar! Eu queria
chegar na pessoa e contar o problema, ndo queria esconder! Eu fiz amizade com uma mée de um
colegas de escola dos meus meninos! E o primeiro dia que eu parei na casa dela, ela virou, a gente
conversou o dia inteiro, a manha inteira, almocei la e tudo! Ela, chegou a tarde, falou: “Olha, preciso
te contar uma coisa!”, eu falei: “Ta bom!”, “Mas, vocé ndo conta pra ninguém! Eu sou portadora do
HIV!", eu olhei na cara dela e falei: “E dai?”. Ela falou: “Vocé néo vai assustar?”, “Nao, eu também!”.
Passou, eu queria ter a coragem dela! Agora, eu encontrei uma menina que eu conhecia ha mais de
oito anos e encontrei com ela no HC. Perguntei pra ela o que ela tava fazendo 14, e ela falou: “Eu vim
aqui pegar remédio!”. E la no HC sé tem uma farmacia, a farmacia do portador pegar remédio! Dali, eu
fiquei assim, e ela falou pra mim: “Ah, eu to com uns problemas, néo sei o qué! Se eu te contar, vocé
ndo vai acreditar! Tem dois meses que eu to sabendo que eu contrai o HIV!". E eu fiquei normal!
Porque eu queria ter a coragem de chegar e falar!

E: O que pra vocé, ainda é uma dificuldade!
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K: E, apesar de tudo, de eu estar bem e tudo, eu tenho medo de chegar e falar! No sei se é um
pouco do medo que eu tive Ia& em Minas! De ter saido no jornal!

E: E vocé na tem medo de relacionamento sexual sem preservativo porque tem a possibilidade da
recontaminacgdo... de vocé estar bem assim e poder, também, por ndo saber, por ndo contar... a
pessoa também pode pensar da mesma maneira e vocé correr esse risco né?

K: Entdo, da recontaminacdo eu ndo tenho, porque as trés pessoas que eu tive relacionamento nédo
sdo portadoras! Entdo, ndo tem como voltar pra mim! E com as trés pessoas, nao sei se... sei la! A
gente teve relacdo e até essa pessoa la de P. que eu tive relacionamento quando eu me separei ja
fez varios exames e ligou pra mim e falou: “Olha, nos meus exames ndo deu nada, vocé pode ficar
despreocupadal!”. Entdo... ndo sei, ndo chegou a acontecer comigo!

E: Ta, entdo quando vocé soube, vocé era muito nova! E, na época, eu imagino que vocé nédo tava
trabalhando, em nenhuma atividade profissional assim...

K: Sempre trabalhei! Sempre trabalhei e sempre morei no emprego também! Até por isso que acabou
acontecendo isso. E quando eu fiquei sabendo, eu ndo sabia o0 que era e como que era! Eu s6 sabia
que o povo falava Bichinho da Goiaba! E eu ndo sabia o que era isso! E, realmente, esse patréo,
acabou morrendo disso! E eu ndo sabia 0 que era e acabei procurando o Posto de Salde, contei a
histéria, me fizeram o exame... como eu ndo sabia o que era, o pontilhdo ali da 13 de Maio era
recente, tinha acabado de fazer, eu fiquei la de cima, fiquei olhando la pra baixo, queria pular, queira
pular! Mas, eu ndo sabia 0 qué que era! Ai, eu cheguei em casa, ndo contei pra ninguém, guardei! Ai,
depois, eu conheci 0 pai dos meus meninos! E ele sabia mais ou menos da histéria, mas ndo sabia
que eu tinha tido relagdo, mas sabia do que o meu patrdo tinha morrido e tudo o mais! Depois, numa
conversa com a minha mae, a minha menina ja tinha nascido ja! Numa conversa com a minha mae,
eu acabei contando que quando eu era mais moca e nao sei o que... dai, minha mae queria saber o
que tinha acontecido! Dai, foi quando eu contei pra ela e acabei contando o problema também! Minha
mae nao me rejeitou! Mas, eu sofri bastante porque o pai dos meninos nao queria aceitar! Entendeu?
Ameacava de ir embora! Nao queria aceitar e eu falei: gente, como eu vou ficar com essa barriga,
sera que eu vou ficar sozinha com essa menina! Porque minha mae falava e sempre falou que com
ela eu na poderia morar! Como sempre, eu nunca morei com a minha mée! Mas, acabou dando certo,
a gente chegou a fazer 12 anos juntos! Tudo bem!

E: E hoje, vocé se sente bem? Vocé ta bem fisicamente...

: N&o, eu sempre me senti bem!

: Nunca teve problema...

: Sempre tive bem! Morro de medo de ficar doente, mas sempre tive bem e nunca fiquei doente!

: Entendi!

: Meus meninos também nunca ficaram doentes!

m X mMm X mMm XN

. E tem alguma coisa que te ajuda, que te ajudou a enfrentar esse problema? O que vocé considera
que foi fundamental pra ajudar vocé passar por essa dificuldade quando vocé soube? Foi uma
pessoa? Foi alguma coisa que vocé fez? Como é que foi?

K: N&o, eu acho que, pra mim estar onde eu estou hoje, pra mim estar encarando tudo o que eu to

encarando, eu acho que foi um pouco do que eu aprendi com a minha avo! Até os oito anos de idade!
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Porque, como eu nunca morei com a minha méae, entdo aprendizado de mée eu ndo tenho nada!
Porque, como a minha avo faleceu ‘aos oito anos’, eu fui pra casa do médico e, aos nove anos acabei
sendo (?) entendeu? Entdo, eu acho que, um pouco, apesar do que aconteceu com o pai dos meus
meninos, de ter separado e tudo, eu tenho que agradecer a ele! Que eu acho que, se ele ndo tivesse
me aceitado e tudo... Porque eu tinha 12 anos quando conheci ele! Se ele ndo tivesse ficado junto, se
nao tivesse me aceitado e tudo, eu ndo sei o que seria de mim!

E: E ele tinha quantos anos?

K: Ele tinha 34!

E: Ta!

K: Entdo, eu ndo sei se, hoje, eu estaria aqui. Eu ndo sei se hoje eu teria filho... porque se
dependesse da minha méae! Entdo, eu ndo sei! Entdo, eu agradeco ele!

E: Ta! Entdo, vamos falar um pouquinho entédo da... de trabalhar! Vocé ja teve alguma experiéncia, ja
trabalhou bastante, sempre trabalhou. E essa ultima experiéncia, como vocé contou, foi que vocé tava
numa marmitaria, como auxiliar de cozinha. Quanto vocé considera que o trabalho fez bem pra vocé,
te ajuda... o que vocé acha do trabalho em relacdo ao enfrentamento, ou vocé ndo teve nenhum
problema em relagédo a isso?

K: Nao, ndo sei se eu entendi direito... mas trabalhar, eu sempre trabalhei! Eu sempre gostei da area
de cozinha, eu entrei na area de cozinha em 2000. Entdo, de 2000 pra c4, eu trabalhei na cozinha,
adorei! E falo pra todo mundo que a minha profissdo é cozinha. Apesar de eu ter esse problema, e
dos cuidados que a gente tem que ter... mas, se eu for procurar um servico, é na area de cozinha! Sé
gue nesse ultimo servico, eu levei um tombo 14, fui mandada embora e o advogado pediu um laudo
do tombo que eu levei e eu pedi no HC. E eu pedi ja o laudo no HC, mas eu tenho medo de levar
esse laudo até o advogado, porque no laudo, vai estar constando que eu sou portadora, dai, eu to
meio sem jeito. Entdo, ta todo mundo falando: “Leva!”, o advogado sabe! Mas, eu to enrolando
porque eu tive que aceitar essa historia de levar o laudo do HC.

E: Ta, e por que eles te demitiram?

K: Pela gravidez! Eu contei que tava gravida e eles demitiram.

E: Entendi! Hoje vocé tem dificuldades pra procurar um emprego, pra voltar no mercado? Vocé ja
teve dificuldades de arrumar um emprego?

K: Nao!

E: E por vocé ndo ter tido ainda que tomar remédios, imagino que vocé nao tenha tido ainda muito
problema dentro do seu trabalho?

K: N&o, nunca tive. O Unico problema que eu tenho, principalmente quando eu to trabalhando, parece
gue é uma coisa, ndo sei... eu acabo de arrumar uma coisa, amanha, ja fica um doentes, depois, ja
fica o outro, depois ja fica o outro! E, logo no comeco, ja tenho que levar um no médico, ja tenho que
levar outro! Mas néo...

E: Ta, entoa fica dificil por causa dos seus filhos?

K: E, mas n&o assim que tenha a ver com o HIV. Um fica doente, 0 outro pega e 0 outro ndo sei o

que! Quando vocé ta em casa parece que nada! Quando vocé arruma um emprego, parece que uma
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semana antes, eles ja estdo adivinhando! Uma semana antes, ja comeca todo mundo a adoecer! Mas
nao que tenha o HIV envolvido!

E: Ta, e isso acaba dificultando...

K: Isso que acaba me prejudicando! Igual, esse, me mandaram embora porque eu contei que tava
gravida e faltei um dia! Agora, me atrapalhou no emprego! Mas, mesmo assim, eu nunca fui mandada
embora! O Unico que me mandou embora foi esse! Esse ultimo e o do HIV, da cidade que eu tava la!
E: O qué mais, quando vocé pensa em relacdo a ser mulher, de ser soropositivo, tem mais alguma
coisa na sua cabega, vocé ja fala um pouquinho da parte da relacdo, do relacionamento sexual,
conta... mas, hoje vocé acaba mantendo um relacionamento bom... hoje, como vocés estédo fazendo,
VOCés se previnem?

K: Nao!

E: Vocé ta gravida agora, e vocé ta cuidando direitinho dessa gravidez? Porque vocé sabe que tem
grandes chances de a crian¢ca nascer e negativar. Mas, tem que tomar todos aqueles cuidados na
hora da cesariana...

K: Tem uma coisa que até é bom... a minha menina mais velha, ela ndo amamentou, ela é portadora,
esta bem assim! Ela ta tomando medicamento ja vai fazer uns quatro anos e praticamente, ta zerado!
O meu menino tem quatro meses que toma medicamento, o de nove, ta zerado também! E a minha
menina de 12 anos, ela ndo tem! Ela ndo tem, ndo é portadora, e eu amamentei quatro anos, porque
eu era doida pra dar de mamar, queria dar de mamar, e ela néo teve....

E: E, depois, vocé nao fez nenhum tratamento com ela, né? De ela tomar o antiretroviral, nem nada!
E um caso pra se estudar, né? E um caso pra se estudar!

K: Eu pergunto pros médicos, eles falam assim que de 100%, ela teve 99% de chances, e ela, porque
eu amamentava, ela nao ficava resfriada, ela ndo ficava doente, ela € mais forte que um touro,
entendeu?

E: Ta, e 0 seu marido hoje, sabe e isso também nao...

K: Nao, ndo... e outra, esse que vai nascer aqui, eu pretendo amamentar! Eu to consciente, o pai
também ta consciente e eu pretendo amamentar! Ndo porque a minha do meio ndo pegou! Mas é
porque eu quero amamentar e eu vou amamentar! Mesmo correndo o risco de contaminar e tudo eu
vou lutar! Eu to consciente do que eu quero, eu to! E meu marido também!

E: mais alguma coisa? Com relacdo a condicdo de saude, vocé ja falou que ta bem, vocé nunca teve
nenhum problema que teve de ficar internada nem nada! Vocé sempre conseguiu controlar! Hoje,
vocé faz o exame certinho?

K: Eu sempre fiz! Eu sempre fiz! Mas, antes, eu fazia uma vez por ano, de seis em seis meses,
porque os exames eram pra (?). Mas, agora que eu to fazendo de trés em trés meses por causa da
gravidez!

E: Mas, ta indetectavel?

K: N&o, assim... os médicos acham meio estranho o meu caso! Porque a minha carga viral é
altissima, mas meu CD4 também ¢ alto! Entdo, mas é onde que eu fago, fazia uma vez por ano, mas
depois, de seis em seis meses! Mas, sempre dava a mesma coisa! Entdo, uma vez por ano eles

falavam assim: vocé ta bem, ndo ta precisando de medicamento... explicou umas coisas! Ai, ele
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explicou que tanto o virus quanto a defesa estdo ali juntinhos, entdo ndo tem necessidade de
medicamento, ndo tem necessidade de preocupar! S6 que por causa dessa gravidez, eu to tomando
medicamento pra abaixar a carga viral, mas eu ndo sei te falar se abaixou! Sei que eu comecei a
tomar remédio em fevereiro e eu tenho que comecar a fazer exame a partir do més que vem! Entéo,
eu ndo sei te dizer!

E: E, como vocé tinha falado, hoje vocé ta com uma renda de 95,00. Como que vocé se vira hoje,
como ta sendo a sua sobrevivéncia, como vocé ta se organizando?

K: Bom, como eu falei, eu to de favor, meu ex-marido, ndo € meu marido! E se a gente néo tivesse
junto, se eu ndao tivesse na casa dele, eu ndo sei como seria! Porque eu ndo tenho condi¢des de
pagar o aluguel, eu ndo posso trabalhar agora, tenho que esperar o neném nascer! Ndo tenho
pensao do pai dos meninos. E eu tenho um terreninho que eu ganhei na favela, mas também néo
tenho como construir, muito menos de levar os meus filhos. Porque é longe! Entdo, a gente saia
daqui da onde a gente ta morando cinco e meia pra chegar na escola dez pras sete! E como uma
estuda a tarde, eu tinha que ficar na rua o dia inteiro, esperando a que sai as cinco e meia pra voltar
pra onde a gente mora. Saia da escola cinco e meia e chegava em casa sete e 40, oito horas! Entao,
tava muito corrido, tava muito... Prejudicou o neném, prejudicou, de tanto ficar andando de cima pra
baixo...e se ndo fosse essa renda também, porque com essa renda, se eu pagar 6nibus, ndo da pros
trés irem! Se eu pagar aluguel, ndo da pra comer! Entdo, € onde eu compro somente 0 necessario, s6
0... mas é dificil, mesmo estando de favor, é dificil!

E: E o seu parceiro hoje, ta trabalhando?

K: Ele ta trabalhando. S6 que eu ndo conto com ele! Nunca deixei despesa na mao de homem, nunca
pedi dinheiro, entendeu! Sempre tive sozinha! Por mais que vocé tenha necessidade eu ndo peco! Eu
ndo aceito, porque eu nao aceito. Eu acho que é explorar as pessoas! Tem gente que fala: “Nao, ce é
boba! Homem serve pra isso! Homem vocé tem que tirar...”. Mas eu nao aceito!

E: As vezes, pode ajudar, né?

K: Ah, sei la, eu ndo...

E: Mais alguma coisa, que vocé queria falar, apresentar?

K: N&o, assim, como vocés estéo estudando, era mais isso: eu amamentei, e ela ndo tem!

E: Nao, mas os seu caso € muito atipico, muito diferente assim com relacdo aos que a gente ja viu ai,
né? Mesmo em relagédo ao seu relacionamento, faz um tempo que vocé se relaciona e eles ndo tém,
né?

K: N&o tem!

E: E eles sabem que é um risco! Eu acho que vocés dois tém isso em mente que é um risco!
Independe da vontade que vocé tem de ndo querer e tal, vocés sabem que é uma forma de
transmissao, né? Mas, tem muita coisa que ninguém explica, a ciéncia, o estudo ndo explicam! E ia
ser mais um motivo pra gente estudar um pouquinho mais pra saber, né? Agradeco muito pela
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APENDICE D — Locugdes referentes as subcategorias teméticas

Locucdes referentes a Subcategoria Temética Percepcdo de S, inserida na Categoria Geral
Ser mulher eHIV/aids.

Categoria Geral: SER MULHER E VIVER COM HIV/AIDS

Subcategoria Temética: PERCEPCAO DE S

Unidade Tematica

L ocucbes

Aceitacéo

“Eu aprendi a conviver e aceitar!... Entdo, eu acho assim que s6 vem a
me ajudar! Porque foi um alerta que eu tava morta ha muito tempo! Eu
tinha parado de viver ha muito tempo!” (Part. 01)

“eu me sinto bem com o HIV e podendo levar o que eu aprendi com
VOCEs pra outras pessoas! ...Aquilo que a gente foi aprendendo, eu fui
levando pra |4 (escola)! E vai deixar a pessoa bem conscientizada.”
(Part. 01)

“Mas, eu ja tenho aguelas pessoas assim que eu sento e converso! Eu
lido muito com paciente! Ali no posto tem paciente que vai |4 e ele
passa pela primeira consulta, €ele ndo quer tomar remédio, ta com uma
série de problemas! As vezes a |. ou a outra enfermeira, mandam ir
conversar comigo, eles conversam comigo, tudo! Vocé acaba fazendo
com que a pessoa aceite a tomar medicacgao tudo!” (Part. 04)

“ Eu mudei a minha vida porque eu achel que valia a pena! (...)s6 quem
td com isso que sabe! Porque muitas coisas, vocé tem que sofrer na
pele! Quando vocé ta sofrendo na pele, que o problema estd com vocg, é
gue vocé vai pensar nas suas atitudes!” (Part. 04)

“ Entdo, de repente, quando eu comecel a me informar mais... que eu
parei assim. que quando eu falava no assunto, eu comegava a chorar!
Ai, eu passel a falar no assunto de uma maneira diferente, eu passel a
aceitar! Tudo o que eu vim a saber, veio me ajudando, cada vez mais!”
(Part. 04)

“ Acabou a mulher que existia dentro de mim apagou! Foi dificil pra
mim, levantar! (...) Mas foi muito duro pra mim. Eu devo ter chorado
uns seis meses sem parar! Eu chorava dia e noite!” (Part. 06)

Apropriacéo do
Tratamento

“Eu sou vaidosa e eu tinha o corpo muito bonito! E devido ao
tratamento o corpo vai, vai... deforma, ele vai ficando deformado! Pra
mim, NO comego, eu comecei a ficar apavorada! Que com o tempo, vocé
vai se acostumando comaidéia! Nao € que aceita! Nao aceita! Eu acho
gue eu ndo tinha estdmago, eu nao tinha barriga! Hoje, eu tenho
estdmago, eu tenho barriga, tenho estrias, né, nas pernas, nos joelhos,
nas pernas, sabe? Entdo, eu tenho vergonha de colocar um maid, de
colocar um biquini, sabe?” (Part. 2)
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“Do resto, vocé ndo pode pbr uma saia, vocé tem que abrir mao de
umas coisas assim, né? Eu falo assim, no aspecto fisico, né? E isso é
meio complicado! Ent&o, por esse lado, eu vejo que, por ser mulher, por
esse lado, eu acho assim que tem que ter a cabega muito boa pra vocé
entdo... voltel a usar calca jeans, calca comprida, n€? Nao vou poder
pbr uma bermuda porque fica felo, saia curta vai ficar feio! Fiquel com
0 ombro muito largo, entdo, se eu colocar uma blusa muito cavada, ndo
vai ficar bem!” (Part. 2)

“Mesmo o da limpeza de casa, eu ja ndo sou a mesma pessoa pra fazer!
Eu me canso muito facilmente! Eu ndo dou conta de fazer uma faxina!
Entdo, tudo isso me desencadeou outras coisas, porque, vocé toma o
(continua) antiretroviral. Mas a gente sabe que ele, mesmo sendo muito
jovem, ele vemte trazer outros tipos de problemas! Agora, ja pensou eu,
com 50 anos, comecar a tomar esse antiretroviral? Comecou a me
trazer uma série de problemas que eu ndo tinha!” (Part. 4)

“Mas, o remédio, ele pregudica a gente. Pode ser que ele ajude a vocé
se curar, €le ajuda, né! Mas, ele prejudica vocé... ndo digo a metade,
mas uma terca parte que ele venha te prejudicar muito... eu j& comecel
a adquirir a lipodistrofial Entdo, tudo isso ai vem acarretar alguns
problemas, se vocé comegar a pensar muito neles, vocé comeca a ficar
em depressao, vocé comega a ficar angustiada!” (Part. 4)

“Eu tenho muito problema de esquecimento por causa dos remédios,
né? Os remédios d4 uma reacdo muito estranha na minha cabeca.
Também, parece que vocé fica meio... fora do ar, sabe?’ (Part. 06)

Auto-cuidado

“Eu fiquel mais tranquila, eu cuido mais de mim! Eu posso pensar mais
na minha pessoal Porque eu ndo pensaval Eu ndo tinha essa
preocupacao assim! Entéo, eu achei assim que me deu a oportunidade
de cuidar da minha aparéncia, pra eu relaxar.” (Part. 01)

“Olha, pensar, eu vou falar pra vocé que eu nao penso! (pensar em
voltar para o0 mercado de trabalho) Sabe por qué? Nao € questdo de
nada! Agora, € que eu ndo aguento, sabe? Porque servi¢o de limpeza
€ servico pesado, € desgastante! E a empresa t4 com servico
terceirizado, ele pde um funcionario num prédio so! Entdo, num
espaco de quatro andar, eu era sozinha pra lavar, fazer café, tudo!
Entdo, o desgaste foi mais! E eu ia a pé pro servico, voltava a pé pra
deixar passe pro menino tomar café! Entdo, era desgastante! Eu
acho que hoje minha estrutura ndo da, porque eu acho que pode
afetar meu lado de saude! Porque faz um ano e... quase dois anos
gue eu nao tomo medicamento! To sem 0 medicamento, o coquetel! E
to super bem! (Part. 01)

“ Eu tenho muito medo de morrer, eu ndo gosto dessa histéria! (risos) E
eu vou tentar viver o maximo possivel! Porgue, se hoje ou amanhg, eu
tiver um problema mais sério, eu perder a minha visao, ninguém metira
de casa mais! Ent&o, vamos tomar (o medicamento)...” (Part. 04)
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“ Nada mudou! (depois do diagndstico) S6 a minha paciéncia, € 16gico!
Sai 14, eu acho gque hoje, eu vejo a vida mais bonita! Eu acho que hoje,
eu prezo mais pela minha vida! E |6gico que eu sempre tive uma vida
responsavel, sabe? Mas, assim, é tudo mil maravilhas! E hoje, eu vejo
que € mil maravilhas, mas com responsabilidades, horérios, regras! E
assim!” (Part. 05)

“Entdo, eu acho que eu sou ate mais feliz hoje do que antes! Eu
melhorel bem mais do que antes de eu saber que eu era portadora do
virus! Dai, eu ja resolvi cuidar mais de mim e ndo ficar s6 pensando na
vida!l Fazer mais exercicios fisicos, sabe, entdo, eu acho que eu to bem
melhor hoje do que antes!” (Part. 07)

“ eu me sinto melhor hoje! Bem melhor, assim, parece gue mudou, a
minha pele melhorou, meu corpo melhorou! Parece que eu parei... a
gente comega a se cuidar mais também e tende a melhorar!” (Part. 07)

“Leitural Conhecimento, indo em buscal Ta? Sabendo sempre o
ocorrido, o acontecido! Se empenhar naquilo! Pra qué? Pratirar certas
duvidas porgue o portador, €le tem mais duvida do gue conhecimento
ou saber! O choque que €ele leva: “Positivo!”, entdo, ele leva um
choque. Entdo, precisa disso! Precisa ter assm uma boa forca de
vontade pra vencer!” (Part. 08)

“trabalhar, academia e sd6! Dormir cedo, ndo ir mais em balada!”
(Part. 09)
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Locucdes referentes a Subcategoria Temética Percepcao dos Espacos Sociais, inserida na
Categoria Geral Ser mulher e HIV/aids.

Categoria Geral: SER MULHER E VIVER COM HIV/AIDS

Subcategoria Temética: PERCEPCAO DOS ESPACOS SOCIAIS

Unidade Tematica Locucdes
Socializagdo da “eu ndo tinha com quem conversar... Vocé vé, minha irma é super
Soropositividade diferente! A gente é super diferente! Eu ndo posso falar que eu
tenho a minha irmé e que eu posso me abrir com ela. Entéo, eu
Relagdes Sociais encontrel nas pessoas de fora!... Nao na familia! Na familia, eu ndo

tenho ndo! Agora, as pessoas de fora me compreendem muito mais!
Me ajudaram a ver a vida diferente! De outra maneira!” (Part. 01)

“ S5 duas pessoas que trabalham comigo que sabem! Contel pra
duas pessoas que trabalham comigo! SAo amigos de confianca!
Mas, assim... eu achel assim que o medico, esses meus amigos e
uma vizinha que eu tenho como amiga, eu falei entdo ta bom!
Entdo, eu ndo tenho o apoio da irma, mas eu tenho da minha
vizinha! Ent&o, esse apoio eu tenho sabe?” (Part. 01)

“Porque quando ele (filho) vem aqui, eu escondo as caixas de
remédio! E, quando eu vou |4 também, eu coloco naqueles, é...
caixinhas que as médicas dao! E eu coloco tudo |4 dentro, ndo
coloco nada assim! Procuro deixar sempre na minha bolsa...
procuro também tomar escondido!” (Part. 02)

“ Assim, a discriminacéao! Porque vizinhos meus, alguns ja sabem!
E eu ndo tenho coragem de contar quando as pessoas nao sabem!
Principalmente, se eu tivesse alguma coisa com a pessoa. Eu ndo
teria coragem de contar! Mas, também ndo teria coragem de
transmitir a doenca!” (Part. 03)

“ Meus filhos, aceitam numa boa, me tratam normal! As vezes, eles
falam que nem lembram que eu tenho essa doenca! Os quatro
sabem! Minha familia inteirinha sabe! A familia dele (marido), a
familia minha! E eles ddo muito apoio! Apoio da familia dele e da
minha familia! Entao, € isso que ajuda a gente a viver mais! (Part.
03)

“... assim, tem pessoas gque eu ainda ndo contei que eu tenho,
porque assim... eu acho que, no fundo, a gente tem um preconceito
contra a gente mesmo! Vocé tem medo da reacdo dos outros! Eu
tenho oito irméos, sO duas que sabem! A minha mae, eu ndao me
atrevi a chegar perto dela e falar pra ela! Porque, primeiro, eu vou
ser criticada! Depois, que, talvez, ela me ajude! Mas, enquanto eu
puder ndo falar pra ela, eu prefiro! Meus filhos sabem, todos os
trésl A minha outra nora... A minha outra nora, quando ficou
sabendo, aceitou um pouquinho no inicio, depois me discriminou
bastante! Afastou meu neto de perto de mim!” (Part. 04)
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“ Eu acho que o mais dificil de tudo, de tudo... eu tenho dois medos:
minha familia ficar sabendo! Porque até entdo, meu marido, meu
irmao, minha irma sabem! E eu tenho um monte de irméos, meu
pai, minha mae, ninguém sabe! E minha empresa!l Porque duas
pessoas sabem na empresa, mas sdo duas pessoas assim, que eu
confio...” (Part. 05)

“ Acho gue a Unica coisa que eu nao ia suportar ver dos meu pai e
da minha mde, é de me olharem nos olhos! Entdo, ndo preciso
causar esse sofrimento! Entéo, deixa pra eles... se eles tiverem que
sofrer por isso, eu acredito que pode ser, mas que sgja quando nao
tiver jeito mesmo!” (Part. 05)

“ Antes de eu saber que eu ia ligar pra minha familia, sabe... j&
tinham ligado, todo mundo ja tinha falado, sabe? Eu achel isso dai
uma invasdo, sabe? Ninguém esperou eu falar! (...)quando eu vi a
minha irma ja tava vindo la da Bahia! Ela ja tava chegando sem eu
saber, ninguém me falou nada! A filha do meu marido preparou
tudo isso dai, eu fiquei muito revoltada!” (Part. 06)

“Olha, o apoio da minha familia foi 100%, da do meu ex-marido
também! Meus filhos... ndo fui eu que contei ndo! Eu nao tive o
prazer de contar pra ninguém! Ficou todo mundo ja tava sabendo,
sabe? Todo mundo me apoiou: meus pais, minhas irmas, minhas
cunhadas, meus irmaos, todos me apoiaram! Meus filhos, nossa!
Meus filhos foram os que mais me deram forca.” (Part. 06)

“Eu queria te contar (para uma amiga), depois que eu votel da
minha méae, porque eu nNdo contel pra ninguém ,vocé tem uma
amizade tao bonita por uma pessoa, tdo pura né? A pessoa tao boa
pra mim e eu to sentindo, que eu to enganando ela, ndo falando pra
ela do problema que eu tenho! Porque eu tenho certeza que ela
falaria pra mim, porque nés somos amigas mesmo! (...)E ela me
ajudou muito, muito mesmo! Ela foi uma das pessoas que marcou a
minhavida!” (Part. 06)

“Mas, 0 que me ajudou bastante foi 0 meu marido que sempre me
fortificou, nunca falou nada! N&o tive problema nenhum com ele!”
(Part. O7)

“Nao! Nao tive apoio nem do meu marido! Até hoje eu ndo tenho! E
muito menos da minha familia! Minha familia até hoje ndo aceital
SAo todos revoltados! Tentaram me processar na €poca que eu
perdi a minha filha, porgue achavam que eu era a culpada por ela
ter pego o virus e ter morrido! (Part. 08)

“Entdo, eu tenho o apoio do meu filho e da minha filha! E de
vizinhos, de terceiros, da familia, ndo! A familia ndo aceita!” (Part.
08)
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“ Minha familia me deu bastante forca, porque eu ndo tinha. Porque
antigamente, uns dez, onze anos, nao era assim. Entdo, eu achei que
€eu ia morrer em sei's meses, tanto que eu me afastei, na recaida, eu
me afastel dos meus filhos, porque eu achava que eles iam sofrer
com a minha morte. Hoje, o meu filho mais velho sabe, né? Entao, a
minha familia, do suporte né, o pessoal me deu forca, porque vira
uma familia! (Part. 09)

Socializagao da
Soropositividade

Ambiente Profissional

“Minha supervisora (sabe do diagnéstico)... porgue eu tive o0s
problemas, eu ndo tava me adaptando aos medicamentos, tava
passando muito mal, entdo, eu liguei pra ela... fale que tava
acontecendo isso e isso! Se vocé quiser levar a empresa... eu acho
eu nao deve, porque a gente ta aqui, ndo tem nada a ver!” (Part.
05)

“Eu trabalho num grupo com muita gente dentro do hospital!
Entdo, pros médicos, eu até me atrevo a contar, até me atrevo a
contar! Mas, pros meus colegas de servico ndo!” (Part. 05)

“ gquando eu descobri que eu era soropositiva, quem me deu muita
forca eram meus colegas de trabalho. (..)E eles me apoiaram
muito! Porque, quando vocé sabe que vocé ta correndo risco de
alguma forma e, no caso se essa pessoa € soropositiva ou ndo, no
caso, 0 gue Vocé sente € que vocé quer ser acolhida pelas pessoas!
Seu medo maior € de vocé ser rejeitadal O que vao pensar de vocé,
principalmente amigos! Mas, a familia, principalmente meu pai
também! Ent&o, vocé sabe gue vai mexer com todo o seu passado,
vai contar tudo!” (Part. 07)

“fui pra outro departamento, sempre contel pras minhas chefes que
eu tinha, elas sempre souberam! Nunca ninguém falou nada! Nunca
tive qualquer tipo de discriminacao! Algumas pessoas ficam meio
assustadas, mas, quando surge o0 assunto, a pessoa fala assim:
‘Nossa, eu sO lembro disso quando surge o assunto, mas de resto,
pra mim, vocé ndo tem nada!’, ent&o, tipo assim, todo mudo me
trata normal!” (Part. 07)

“ Eu cheguei e contel. (no local de trabalho) Eu achei que eu tinha
necessidade de dizer! Porque também como eu j& trabalhava com
crianca com esse tipo de problema, ndo poderiam acusar que eu
tinha pego de crianga que eu estava trabalhando! Eu n&o peguei de
crianca. Isso € meu! Cada um é cada um! Entdo foi isso que
aconteceu! Mas sofri muito!” (Part. 08)

Acolhimento

“ ... no comego foi dificil. Mas, depois que eu comecei a freqlentar
a enfermagem, a medica ai, eu comecel com a psicéloga! Eu fui
fazer a parte da psicologia, dai me ajudou muito mais a esclarecer,
a viver com o HIV, a conviver com ele e saber que eu sou uma
pessoa importante também pro mundo!” (Part. 01)

“ Ah, eu acho que € o carinho dos medicos, enfermeiros! O carinho
gque eles tém com a gente! E isso ajuda muito! Das pessoas que
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sabem! E o carinho das enfermeiras, dos enfermeiros! E... aqui na
academia, o tratamento deles! E eles falam com a gente! Entéo, eu
acho que é o carinho! (Part. 02)

“No comeco, eu ja tive vontade de me matar! Eu pensel em me
matar, jogar |4 no... afogar, entendeu? Ai, depois, eu comecei a
fazer o tratamento no posto, ja veio outras coisas na cabeca! Ela
me passou atividade fisical Igual, eu faco aula de natacéo,
caminho, faco exercicios fisicos na terceira idade! Entéo, eu to
procurando atividades pra mim esguecer que eu tenho essa
doenca’ ! (Part. 03)

“Ja acostumei com o ritmo do medicamento! E, sem contar que eu
tenho a P. |4 do posto, tem minha médica, o dentista, as
enfermeiras, quer dizer, todos eles estdo ajudando muito!” (Part.
03)

“ eu chegava la (no posto de saide) chorando e saia chorando! Ela
(médica) conversava: “ Calma!”, eu magrinha, sabe? Parecendo
um palito, sabe, entdo, elas também foram muito importantes na
minha vida, a P.! Cheguei, muitas vezes, chorando la: “ Olha,
ninguém me aceita!” Eu ficava muito triste, falava que ninguém me
aceitava, tava me sentindo como se tivesse sido abandonada pela
familia do meu marido! Mas, minha preocupagdo maior, era que eu
estava naquela fase, eu ndo tinha nem coragem de pegar um livro
que falava sobre o virus HIV, sabe? Entdo, eu tava muito
ignorante! E eles também! As pessoas ficam ignorantes no
problemal (Part. 06)

“Conhecimento! Eu fui pra Ong, palestras! Conhecimento por
televisdo, revistas, jornais! Mas, nada como vocé ter o contato,
como eu tive, 14 na UETDI! Contato direto! E muito diferente do
que vocé pegar um livro, uma revista e ler, ver uma foto do que
vocé, tando no contato direto! Eu fazia visitas de domingo, ta, vocé
assim, aprende muito mais fazendo uma visita pra aquele que ja ta
no final. Nao agquele que ficou sabendo agora, mas aquele que ja ta
no final! Dai, vocé se sente bem e da a volta por cima!” (Part. 08)

“ Entdo, eu queria saber! Porque se vocé tem uma coisa agora, e
vocé aceita cuidar, € bem mais facil! Sb que ai, deu... s6 que ai, eu
tive uma reacéo diferente! Eu ndo quis ajuda de medicacao, eu sO
peguei ajuda psicolégical E estava indo até o comego desse ano!
No comego desse ano, o CD4/CD8 abaixou! Entdo, agora, eu
preciso tomar a medicacao!” (Part. 08)

Religiosidade

“ Ah, na igrgja, eu me sinto bem... Eu me sinto muito bem! E um
outro lugar que eu senti a minha presenca diante de Deus, porque €
onde mefortalece!” (Part. 01)

“A minha fé e a minha vontade de viver!(o que mais gjudou no
processo de enfrentamento do diagndstico) Porque eu sou operada
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do coracao, eu fiz cirurgia do coracdo em 88, e na época, hao
existia exame do HIV. Pessoas que ja doaram sangue pra mim, ja
morreram de HIV!” (Part. 06)

“outra coisa que mais me ajudou também foi a religido, porgue eu
sou catdlica, eu precisava da igregjal Pedia oracdo, tinha uns
amigos gue ficaram sabendo, porque nos 15 primeiros dias que eu
fiquel sabendo eu fiquei deitada na cama! Comecel a entrar em
depressdo. E eu ia muito pra grupo de oracdo, rezava muito!
Sempre assim cologquei Deus em primeiro lugar na minha vida!”
(Part. 07)
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Locucdes referentes a Subcategoria Tematica Trabalho em S, inserida na Categoria Geral
Mulher, HIV/aids e Trabalho.

Categoria Geral: MULHER, HIV/AIDSE TRABALHO

Subcategoria Teméticaa TRABALHO EM S

Unidade Temética

L ocucOes

Sentidos do trabalho

“ Eu trabalho pra ser independente, pra ter meu dinheiro, minhas
coisas, sabe? Eu ndo sei pedir! E coisa minha, sabe, eu nasci
assm! Eu sou bastante independente, e eu quero uma coisa eu vou
& e compro!” (Part. 02)

“Porque quando eu vejo assm as mulheres paradas, sem fazer
nada... eu acho que eu ndo conseguirial Eu acho que eu néo
conseguiria levar uma vida assim!” (Part. 02)

Suporte Psicossocial

“ Ajuda e ajuda muito! (o trabalho) S6 que agora, nessas condicoes,
eu fiz uma troca: eu afastei mas ndo to parada! Eu comecel o
colegial, 0 segundo colegial, e vou fazer o curso de teologia! Que
era o meu sonho fazer teologia porque eu quero lidar com de ONG,
como voluntérial” (Part. 01)

“O que eu ndo fiz de estudar, eu to procurando agora'E eu
procurei melhorar também, pra ndo ficar falando tudo errado,
escrevendo tudo errado, por causa dele (filho). Pra poder
acompanhar a formacao dele!” (Part. 01)

“ ...0 HIV fica ali, todo dia te perguntando! Vocé fica perguntando
gue horas que vocé vai morrer! Entdo, quando vocé tem a mente
ocupada, tem pessoas interessadas realmente em ajudar vocé,
entdo,ai, vocé vé uma outra porta abrir!” (Part. 01)

“Eu trabalho... como eu trabalho bastante, eu ndo tenho muito
tempo para parar e ficar pensando nessas coisas (a doenca)!
Trabalho bastante! eu sempre trabalhei, nunca fiquei parada!
Entdo, eu ndo sei viver sem trabalhar! Eu acho que o trabalho faz
parte da vida da gente, das pessoas, né? Eu acho gque se eu ndo
trabalhasse, eu me sentiria uma indatil! Eu sempre trabalhel!
Sempre dei meu dinheiroldemcasa!” (Part. 02)

“Nossa, vocé ter uma atividade... algo com o que se preocupar, eu
acho que é o principal! Se vocé nao tiver o que fazer, vocé vai ficar
pensando, pensando, pensando.. Vocé vai acabar morrendo
mesmo, mais rapidinho! Eu conhego meninas que j& morreram!
Que nao trabalhavam, ficavam s6 dentro de casa, cuidando do
marido! E se entregou completamente, t4? Sabe? Eu ndo quero
isso! Engquanto eu tiver uma forcinha assim, eu vou lutando,
entendeu? E € isso, eu acho que é dificil! Eu acho que € melhor
trabalhar numa atividade, fazer algum esporte, estudar, fazer
alguma coisa!” (Part. 05)
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“ (o trabalho) Ajuda, porque distrai, sabe, ndo da tempo de vocé
ficar pensando em muita coisa! Se fosse pra trabalhar fora, eu
gostaria também.(...) N&o vai influenciar nada no meu estado de
higienidade! N&o vai alterar nada, se eu tomar os remédios certos,
|6gico, eu ndo deixo de jeito nenhum!” (Part. 06)

“arrumar uma roupa, fazer croché, tricd, eu pintar, bordar, eu
gosto de trabalho manual também! Também, me ajuda! Eu faco
pras minhas netinhas!” (Part. 06)

“Eu acho que no trabalho, no trabalhar, vocé esquece também
dessas coisas. Vocé comega a ver que vocé € uma pessoa normal
como as outras qualquer e olha o tanto de coisa que vocé toma de
remédio, que vocé tem que tomar! (...) Entdo, se eu ndo ocupo o
tempo, eu fico pensando bobeira! Principalmente, quando vocé ta
Nno comego assim, que vocé descobre que vocé é portador do virus,
voceé fica pensando no gque vai acontecer com vocé! Vocé vai pro
trabalho, vocé se envolve 14, o tempo vai passando, vocé vai
esguecendo um pouco do seu problema e vocé s6 lembra na hora de
tomar remédio.” (Part. 07)

“ (trabalho), principalmente a superar o preconceito aqui fora, o
preconceito familiar, o preconceito da sociedade! (...)Vocé tem que
saber conviver, vocé tem que saber com quem fala sobre se é
positiva ou ndo.” (Part. 08)

“ E, em casa, fora os afazeres domésticos, eu tenho a minha hora de
artesanato! Eu fago artesanato! E isso, envolve a minha mente e
vocé vigja! Entdo, isso é muito bom!” (Part. 08)

“O trabalho é o mais importante! Vocé quer ver, eu tenho uma
noc¢ao pelo sabado e domingo que eu fico em casa, comego a comer
tudo o que tem pela frente. Trabalhando ndo! Eu acho que eu to
bem!” (Part. 09)

“Mas, em casa, eu ndo aguento! Se eu ficar em casa, eu fico
doente! Eu preciso trabalhar... se eu ficar em casa, assistindo
televisdo eu fico doente, entro em depressdo! Porgue, quando eu
ndo tava trabalhando, eu fazia cursos! Aparecia um curso, eu
fazia!” (Part. 09)

“eu acho que a familia e o trabalho! Se vocé ficar em casa, vocé
comeca a pensar besteira, bobeira, entdo, ndo é bom! Vocé
acostuma a, que nem eu notava, eu comia. Dai, dava sono, eu ia
dormir!” (Part. 09)
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L ocucdes referentes a Subcategoria Tematica Trabalho e Adoecimento, inserida na Categoria
Geral Mulher, HIV/aids e Trabalho.

Categoria Geral: MULHER, HIV/AIDSE TRABALHO

Subcategoria Temética. TRABALHO E ADOECIMENTO

Unidade Temética

L ocucOes

Escolhas frente ao
adoecimento

“N&o, eu ndo voltel (a procurar emprego), porque eu to...
atualmente, eu t6 trabalhando em casa sO! E eu aposentei e outra:
eu tendo aposentadoria também, eu ndo poderia arrumar outro
servigo, porque eu perderia. Eu t6 aposentada!l Com 0 pouco
dinheiro que eu recebo, eu consigo comprar umas coisas pra mim,
eu pago a minha aula de natagdo! E la no S eu pago a
mensalidade pra eu participar... entdo, € isso ai que me faz
continuar vivendo, né, através da doenca!” (Part. 03)

“E, se eu tivesse que trabalhar, eu teria mais problema. Porque se
€eu pegasse um servico fora, eu perderia esse beneficio! E pra ter
350 de salério fixo, eu trabalhava um mont&o! E um pouco, mas é
certo!” (Part. 03)

“Nao, (ela ndo estava empregada na época do diagndstico) porque
eu j4 tava trabalhando na minha casa, ja4 tinha a méaquina
industrial, tinha tudo! Ai, que eu comecei a sentir aqueles
cansacos maiores, aqueles outros problemas, que eu tentei a
entrar com aposentadoria!” (Part. 04)

“ nao uso também da doenca pra ficar... tsc tsc! Eu sigo uma vida
normal! Pelo contrario, tem situagcbes em que parece que tem
pessoas mais privilegiadas do que eu! Eu teria que ser mais
poupada de algumas coisas e nao sou! Entdo, eu me considero
uma pessoa normal!” (Part. 07)

“agora, eu vou fazer... ndo € curso! Uma demonstracdo dos
produtos de couro, pegar a carteirinha de artesdo, porque eu sou
artesa, e trabalhar na feira. (...)Pra sair de casa! Mesmo se eu
ficar sozinha, eu to fora de casa!” (Part. 09)
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Locucdes referentes a Subcategoria Tematica Organizacdo do Trabalho e Exclusdo Social,
inserida na Categoria Geral Mulher, HIV/aids e Trabalho”.

Categoria Geral: MULHER, HIV/AIDSE TRABALHO

Subcategoria Teméticaa ORGANIZACAO DO TRABALHO E EXCLUSAO SOCIAL

Unidade Temética

L ocucbes

Preconceito

“eu ja sabia que eu tava com HIV, deu a convulsdo, fiquel
internada 12 dias, comecel o tratamento! Entrei com o auxilio
doenca! Mas, eu trabalhava nesse servico registrada e no outro
como diaristal E o outro servigo que eu estava, ele ndo entendeu!
Eu falel que eu era portadora do HIV e que eu ia fazer o
tratamento pra eu retornar pro meu trabalho. Inclusive, uma
amiga minha foi trabalhar 1a... e nesse intervalo, minha amiga ndo
aglentou o servico e saiu, e ela arrumou outra no meu lugar!
Quando eu voltel ja tinha outra. Quer dizer que € discriminacao
de servico. Ela ndo aceitou depois.” (Part. 03)

“ Eu acho que o mercado aceitaria eu de volta se eles ndo souber
gue eu tenho o virus HIV. Agora, se souber, haverd discriminacao!
Isso tem sim! Mesmo o proprio patrdo ndo aceitaria! Tem o risco
de machucar, o risco de alguém que estgja trabalhando! Eu acho
gue o préprio patrdo ndo aceitarial” (Part. 03)

“Em relacdo ao meu trabalho, eu tenho medo de ficar
desempregada! Ficar desempregada, ndo conseguir mais outro
emprego! E assim, vocé expde isso, as portas se fecham total mente
pra ti! Eu sei por que eu conhego gente que passa, passa maus
bocados pra... principalmente quando comeca a mudar a
aparéncial A pessoa ja te olha e da uma desculpa rapidinha pra
vocé sair dali! Entdo, eu tenho medo disso!” (Part. 05)

“Quando eu soube do diagnostico, eu tava trabalhando! Eu
trabalhava na M.! Que € oficina, né? ...sb que logo elas notaram,
né? Entdo, na época el es souberam, me dispensaram!

Porque eu fui doar sangue! Eles souberam porque eu fui doar
sangue! foi na época que eu fui doar sangue pra funcionario! Teve
reunido na empresa toda, e nos fomos |4 Gracas a deus que eu
fuil E ai, foi o que aconteceu! Depois, na hora de buscar o
resultado, eles ligaram que tinha acontecido um probleminha
comigo e com outra moga! E o da outra moga era hepatite! E o
meu foi bomba ai!” (Part. 05)

“O trabalho, na época, quando eu cheguei aos sete meses de
gestacao, eu ndo aglentel a pressdo! Pressdo psicol6gica mesmo!
Pressdo de ser gestante e portadora! Comegam a dizer: “Vai
nascer assim, vai nascer faltando pedaco!”. Por ser a minha
primeira gestacdo, vocé vai pondo aquilo na cabegal O
psicoldgico vai abalando, mesmo que vocé ndo queira! Entéo, eu
pedi as contasl Eu que decidi sair! Eu senti que eu estava
atrapalhando! Ent&o, eu decidi sair e sai!” (Part. 08)
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Sinais do adoecimento

“Porque no comego, quando eu soube... eu nem teria félego de...
Porqgue eu comecei a ter tontura, eu tive uma gripe assim... eu nao
sarava nunca! Eu ndo sarava nunca! Sempre mal, mal! Eu
emagreci 20 Kg na época! Eu fiquei assim, pele e osso! Eu ndo
conseguia parar assim... tava pele e osso! Eu ndo queria nadal
Nao tinha vontade de comer nada! Entdo, como € que... Eu nédo ia
conseguir trabalhar fora!” (Part. 02)

Agora, quanto ao trabalho também, eu abandonel um pouco o meu
outro tipo de trabalho porque as medicacOes, elas transmitem
sérios problemas, né?” (Part. 04)

Tratamento e
absenteismo

“...eles (empresa) sabiam que eu tinha problema de ir pra médico,
concordoul! Eles sabiam que eu ndo faltava do servigo! Porque eu
ia no médico e voltava!” (Part. 01)

“ eu penso que se eu fosse, por exemplo, funcionéria de uma firma,
€U Ndo sei 0 que seria, porque eu ia toda semana ao médico! Nos
primeiros dois anos, eu ia praticamente toda semana!” (Part. 02)

“Como eu t6 com uma chefe legal agora, ela ta sabendo, ela
guebra o meu galho de vez em quando! Minha médica € uma hora
—da 1h pra frente! Entéo, eu chego la e converso, consigo ser uma
das primeiras! E saio de |4 correndo e vou trabalhar! Quanto a
issO assim, ta mais ou menos! Agora, eu tive uma crise de
depressdo algum tempo atras, e eu fiquel afastada 14 dias!
Ninguém sabia por que, mas foi o medicamento gue causou isso! E
eu falei com ela, tudo! E eu tinha 14 dias de atestado! A médica
queria me dar um monte, e eu falei: “Nao!”, quero trabalhar!
Dai, voltel a atival” (Part. 05)

“Acho que no trabalho assim, é o preconceito. Assim, guando
gente trabalha pra alguém, ai, tem que... vai no médico, e tem que
faltar! E é chato! Porque vocé tem que ficar faltando, demora,
uma coisa assm! E € muito ruim isso! Por isso eu trabalho por
conta, eu prefiro. Se vocé quer ver eu ficar doente, é eu ficar em
casa. Eu ficar em casa, eu fico doente mais’ (Part. 09)

E por causa dos médicos psiquiatras. Eles ndo tém horério! Pode
marcar as duas horas, quatro horas, as oito! Nao tem horario!
Entéo, eu, como eu tenho o meu trabalho pra mim, eu faco meu
horario! E vocé trabalhando assm, tem horério de entrada e de
saida! E vocé pede, fica chato! Ai tem que pedir atestado médico!
E, geralmente, atestado médico, da como incerto né? Entéo, &
melhor nem pegar o atestado, sendo fica: “ Ah, qué que ce tem?”
(Part. 09)
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