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RESUMO

GOMES, A. M. T. Siléncio, silenciamento e ocultamento na terapia antiretroviral:
desvelando o discurso dos cuidadores de criangas. 2005. 200 p. Tese (Doutorado em
Enfermagem). Rio de Janeiro: Universidade Federa do Rio de Janeiro. Escola de Enfermagem
AnnaNery. Orientadora: 1vone Evangelista Cabral 2005. Dezembro de 2005.

O cuidado a crianca HIV/AIDS em terapia antiretroviral € marcado por desafios relacionados a
tecnologia em salde, a fragilidade da crianca e a vivéncia da familia com os preconceitos e
estigmas sociais. Frente aisso, 0 estudo investigou o cotidiano do familiar-cuidador de crianca
HIV positiva mediado pelo cuidado medicamentoso, com os objetivos de desvelar as condicdes
desse cuidado na terapia antiretroviral; anadlisar as situagdes existenciais relacionadas a
implementagdo do cuidado; e discutir 0 universo tematico derivante das condigoes e situagdes
existenciais desses familiares como prética de educacéo dialégica. A pesquisa qualitativa foi
desenvolvida segundo o método criativo e sensivel em um ambulatério de referéncia para a
crianga HIV positiva no Rio de Janeiro. Participaram das dinamicas de criatividade e
sensibilidade 16 familiares-cuidadores divididos em 5 grupos. A hipétese do estudo, de que a
adesdo da crianca a terapéutica se relacionava estreitamente com o siléncio dos familiares-
cuidadores sobre HIV/AIDS narelaggo com as criangas ampliou-se com a tese. Duas dimensdes
foram transversais ao cotidiano desse cuidadores: a subjetividade e a objetividade. Na primeira,
encontram-se as superagdes da doenca e do cuidado na terapia antiretroviral, ambas
desveladoras da divinizagcdo das tecnologias em salide por assegurar a sobrevivéncia da crianca.
Somam-se a isso, as formas de enfrentamento utilizadas para compreender e lidar com a
soropositividade do HIV em si mesmo e na crianga. A segunda se estruturou nos principios dos
cuidados fundamentais e da matemética, bem como nas estratégias dos familiares para
administrar o medicamento e aderir a terapéutica. A rede socia de apoio restrita e a
impossibilidade de administr&los em ambientes publicos desvelaram as facetas do siléncio, do
silenciamento e do ocultamento como um processo constante nesse cotidiano da terapia O
primeiro foi estabelecido na relagdo do familiar com a propria crianca como um tema trégico,
pois ela percorre a infancia sem saber que tem o HIV. Dessa forma, ndo ha constituicdo
explicita de sentido nessa relacéo de cuidado e o didogo ndo se constitui. O segundo se
manifestou na relacdo do familiar com a sociedade devido ao estigma e ao preconceito. E o
terceiro se apresentou como um acordo técito entre os familiares-cuidadores e os demais
membros da familia que conhecem o diagndstico da crianga, mediado por uma relagdo de
cumplicidade para ndo revelar a condicdo. A juncdo desses trés fenbmenos implica uma
consciéncia freiriana tensionada entre a mégica e a ingénua, ndo conseguindo desenvolver a
criticidade frente ao vivido. As implicacbes da pesquisa para a pratica de enfermagem se
estruturam nas intervengdes individual e coletiva. A primeira pela valorizagéo dos saberes das
familias na negociagdo com o enfermeiro no atendimento individua; a segunda, pela
incorporacdo desses fenbmenos na condugdo das atividades educativas. Sugere-se a
incorporacdo da Dindmica do Concreto no contexto das unidades de saide, como uma
estratégia col etiva de educacéo mediada pela negociacdo de saberes.

Palavras chaves: HIV/AIDS, Salde da Crianga, Enfermagem e Familia, Salde Coletiva
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ABSTRACT
GOMES, A.M.T. Silence, silencing and concealing in antiretroviral therapy: disclosing
caregivers’ discourse in caring for children. 2005. 200 f. Dissertation (Doctor in Nursing).
Rio de Janeiro: Universidade Federal do Rio de Janeiro. Escola de Enfermagem Anna Nery.
Supervisor: Ivone Evangelista Cabral. December 2005.

The care for HIV/AIDS-infected children undergoing antiretroviral therapy is filled with
challenges. Those challenges are varied in nature: family caregivers must learn how to deal
with health technology, the child’s fragility, and socia prejudice and stigma. In this context, we
investigated HIV-infected children’s family caregivers’ experience in applying daily
medication. We aimed to reveal the conditions under which antiretrovira therapy takes place
and to analyze the caregivers’ life experience in applying daily medication care. We also aimed
at discussing the thematic universe created by these conditions and life experiences as a
‘dialogic’ educational practice. For this qualitative study, we adopted a ‘creative-sensitive’ data
collection method. The participants in this study, totalling a number of 16 family caregivers,
were recruited at a referral clinical center specialized in the care for HIV-positive children in
the city of Rio de Janeiro, Brazil. They were, then, divided into 5 smaller groups for the
purposes of data collection. Our hypothesis, which evolved during the study, was that the
adherence of children to the therapy was closely related to the silence of family caregiversin
relation to HIV/AIDS. We were able to discern two dimensions in the daily life of family
caregivers. First, there is a subjective dimension to the family caregiver’s life. Within this
dimension, we can mention the importance of overcoming the natura obstacles created by
living with the HIV/AIDS and antiretroviral therapy. Both of these elements seem to reveal the
belief of caregiversin the almost divinization of health technologies to the survival of the child.
In addition, within this dimension, there is also the issue of establishing ways to understand and
deal with the child’s and their own seropositivity. Second, there can be discerned an objective
dimension in the caregiver’s life, which encompasses the basic principles, logistics and
strategies for administering medication and ensuring adherence to the therapy on the part of the
child. A restricted social support network for administering medication publicly showed
silence, silencing and conceal ment to be constant discursive processes in the daily life of family
caregivers. The first process, namely silence, was identified in the relationship between the
caregiver and the child. HIV/AIDS is perceived as a tragic theme and, as such, thisis a theme
so completely avoided by the family caregivers that children grow up without ever knowing
that they are HIV-positive. Thus, there is no explicit constitution of meaning in their discourse
concerning this issue and, as a result, the dialogue is not established. The second process,
namely silencing, was identified in the relationship of the family caregivers with society due to
the fear of socia discrimination and stigma.  Third, conceament was identified as a tacit
understanding among family caregivers and the members of the household who know about the
child’s diagnosis that hisher heath status must not be revealed. These three phenomena
combined prevent the creation of critical thinking about their life experiences. From a Freirian
perspective, this happens because without critical thinking, the caregivers are stuck between a
magical and a naive conception of their reality. The practica implications to the nursing
practice offered by our study are two-fold referred to individual and collective intervention.
First, nurses should value the knowledge acquired by the family members in the care for the
child when providing individual intervention. Second, the nurse should take into account the
discursive phenomena of silencing, silence and concealment in the heath education practice
targeting family caregivers. We suggest, in our conclusion that nurses at health centers should
apply the group-dynamic activity that we baptized as ‘concrete knowledge’ as a strategy for
collective education mediated by the negotiation of knowledge.

Keywords: 1 — HIV/AIDS, Child health, Nurse and family, Collective Health
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RESUME

GOMES, A M. T. Silence, tabou et occultation dans la thérapie antiretrovirale: révéant le
discours de soigneurs d'enfants. 2005. 200 f. Thése (Doctorat sur le Métier dinfirmier) Rio de
Janeiro: Université Fédérale de Rio de Janeiro. Ecole dinfirmier Anna Nery. Orientateur: Ivone
Evangéliste Cabral 2005. décembre 2005.

Le quotidien de la personne responsable des soins, a I’enfant porteur du SIDA en thérapie
antiretrovirale, est marqueé par des défis liés alatechnologie de la santé, alafragilité de I'enfant et
a l'expérience avec les prgugés et les stigmates sociaux. Face a cela, I'étude a démontré le
guotidien de parent-soigneur de I’enfant séropositif, porteur du sida, traité par les médicaments.
Les objectifs éant de dévoiler ce quotidien, d’analyser les situations existentielles dans lesquelles
ils étaient immergés et de discuter I'univers thématique dérivant des conditions et des situations
existentielles dans la pratique discursive. La recherche qualitative a éé développée selon la
méthode créative et sensible dans une unité ambulatoire de référence pour I’accueil d’un enfant
seropositif porteur du sida & Rio de Janeiro. Ils ont participé a des dynamiques de crégtivité et de
sensibilité, dénommées concretes et corps-savoir. Composeées de 16 membres de familles-
soigneurs, organisés en 5 groupes. L'hypothése de I'étude, dont I'adhésion de I'enfant a la
thérapeutique antiretrovirale se rapportait étroitement aux tabous des parents-soigneurs sur ce
sujet dans la relation avec les enfants. Elle a été confirmée et élargie avec la thése. Cette situation
s’est produite a cause de la restriction du réseau social d'aide et de I'impossibilité d'avaler des
médicaments dans des environnements publics. Ceci a révélé les facettes de I'occultation et du
silence comme partie de ce processus. Ainsi, deux dimensions ont été révélées au quotidien de
ces soigneurs. la subjectivité et |’objectivité. Dans la premiére se trouvent les thématiques du
surpassement de la maladie et des soins dans la thérapie antiretrovirale. Ces dernieres sont
révélatrices de la divinisation de la survie avec le SIDA, des technologies en santé qui assurent
cette survie et des formes de confrontation utilisées pour comprendre et savoir-vivre avec la
séropositivité dans le quotidien. La seconde est structurée avec les principes de soins, de
mathématique et de stratégies parentales pour savoir vivrent avec la médication et adhérer a la
thérapeutique. L'occultation, le silence et les tabous ont circulé dans ce quotidien de mise en
oeuvre des soins médicamenteux. Le premier a été établi dans la relation du parent avec la société
et avec I'enfant lui-méme. Le second, comme, sujet tragique, car I'enfant grandit et se développe
sans savoir qu’il est porteur du SIDA; Et le troisieme, par |'accord tacite entre parents-soigneurs
pour ne pas révéler cette condition. En conclusion le quotidien des parents qui soignent a été
organisé par les phénomeénes de I'occultation, du silence, des tabous et par le pragmatisme des
soins médicamenteux. Il en fait ressortir que la conscience « freiriana» a été faite entre la
croyance et la naiveté, sans savoir développer le sens critique devant la réalité. En méme temps,
on a pu percevoir la constitution d'une identité spécifique pour I'enfant séropositif porteur du sida,
face a la complexité de son quotidien et & sa relation avec la technologie dans la santé. Les
implications de la recherche pour la pratique du métier dinfirmier se structurent dans les
contextes des interventions individuelles et collectives. La premiere par lavalorisation des savoirs
des familles dans la négociation avec l'infirmier lors d’accueil individuel. La seconde, par
I'incorporation de ces phénomenes dans la conduction des activités éducatives. On suggére
I'incorporation de la dynamique du concret dans le contexte des unités de santé, comme une
stratégie collective d'éducation mesurée par la négociation des savoirs.

Mots-Clefs; 1. Sida 2. Santé de I’enfant. 3. Infirmier et Famille 4. Santé Collective
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CONSIDERACOES INICIAIS
1. PROBLEMATIZACAO

1.1. O Familiar-Cuidador de Criangcas soropositivas e as
(im)possibilidades da Adesao a Terapia Anti-retroviral

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) e o seu agente etiolégico (HIV —
Virus da Imunodeficiéncia Humana) tém sido reconhecidos como um desafio para a ciéncia,
a0 mesmo tempo em que também é compreendido como um drama humano e socia pelas
pessoas e familias contaminadas.

O desafio para a ciéncia tem se apresentado por sua impossibilidade de cura até o
momento, pela forma rapida com que se espalhou no mundo', pelas dificuldades no
desenvolvimento de uma vacina eficaz e pela possibilidade, sempre presente, de
desenvolvimento de mutactes virais e de resisténcia as medicagdes utilizadas. Os dramas
humano e social sdo vividos no cotidiano pessoal, institucional e da sociedade, em virtude do
preconceito, do estigma, do medo da morte, da soliddo e do siléncio, entre outras coisas.
Dessa maneira, o portador do HIV e suafamilia podem viver umatenséo entre o publico (que
pode anunciar o estado sorol6gico) e o privado (que pode denunciar as agdes, atitudes,
estruturas e comportamentos que objetivam esconder essa condi¢éo).

O quadro se complexifica com as mudancas epidemiolégicas ocorridas no perfil da
sindrome no pais, com a formacao imaginaria e arepresentacdo social do virus e da doenca.
Muitas concepcdes relacionadas, na década de 80 do século passado, a condicéo de
soropositividade (MARQUES, 2002) ainda estdo no imaginério individual e coletivo dos dias
de hoje. Naguela época, concebia-se o HIV/AIDS como uma doenca aparentemente restrita a
determinados grupos (homossexuais, prostitutas e hemofilicos) e que estava associada a
comportamentos de risco (Uso ou ndo de preservativos, tendéncias sexuais e consumo de
drogas). Nos dias de hoje, ela atingiu os mais variados grupos humanos, incluindo a crianga, o
adolescente, a mulher e o idoso, sem que se construisse uma nova modalidade de

relacionamento social com os portadores e suas familias.

! Os primeiros casos de AIDS foram detectados antes de 1979 na Franca e na Alemanha (PRATT, 1986), mas
ndo receberam esse nome. Posteriormente nos Estados Unidos, em 1981, o sistema de registro reconheceu a
existéncia de um caso em adulto, notificando-o desta maneira.

Ressalta-se que, desde o registro dos primeiros casos de AIDS, também se notificou sua incidéncia no publico
infantil. Em 1982, foi registrado o primeiro caso em crianga, assumindo, posteriormente, um caréter de pandemia
(MENEGHIN, 1993; MARQUES, S., 2002; DHALIA, BARREIRA e CASTILHO, 2000)



De todos os grupos atingidos indiscriminadamente pela sindrome, na atualidade, as
criancas® apresentam maior grau de vulnerabilidade®, em funcdo de sua impossibilidade de
defesa frente as possibilidades de contaminac&o. Timernan (1987a), Ortigdo (1995) e Chéavez
(2000) comentam que, a medida que um maior nimero de casos de criangas com
sintomatologia semelhante surgiu, tornou-se evidente que o ponto comum entre elas era a
contaminagdo de suas mées pelo HIV.

As criancgas, contudo, adquiriram importancia epidemiologica no perfil da sindrome
nos ultimos anos em decorréncia das transformagdes (sucessivas e simultaneas) que esse
perfil comportou. Dentre essas se destacam a heterossexuaizagdo, a feminizagdo, a
infantilizacdo, a juvenilizagdo, a interiorizacdo e a pauperizagdo do HIV/AIDS'. Nesse
sentido, & medida que o fenbmeno da feminizag&o cresce no pais, também ocorre 0 aumento
do ndmero de casos de criangas HIV/AIDS, aumentando as demandas subjetivas e objetivas
especificas para o grupo infantil, englobando a unidade de salde, os profissionais de salde e
os familiares-cuidadores. Esse Ultimo grupo é formado por familiares ou ndo que mantém
lacos afetivos com a crianca e sdo reconhecidos pela unidade de sallde como responsaveis
pelos cuidados (ELSEN, 1994).

Nesse sentido, como parte das demandas subjetivas que envolvem a problemaética do
HIV/AIDS infantil estdo as vivéncias emocionais, sentimentais e afetivas da familia frente a
contaminacdo da crianca pelo HIV, que precisam ser investigadas por suainterferéncia direta
sobre o papel da familia como cuidadora, . A investigagdo diagndstica e sua revelacdo sdo
dois momentos decisivos na vida da familia que demarcam o inicio de uma nova reaidade

desse cuidador, pois agrega a terapia antiretroviral ao cotidiano de cuidados a crianga.

2 0 Ministério da Satide define HIV/AIDS no grupo infantil como a presenca do virus ou dos sinais e sintomas
da sindrome nafaixa etéria do nascimento até os 13 anos de idade (BRASIL, 20044). Nesse sentido, tomei como
faixa etéria, para efeitos da pesquisa, aidade até 13 anos e ndo o ponto de corte segundo a Lel 8.069 de 1990 do
Estatuto da Crianca e do Adolescente [ECA] (BRASIL, 1990).

% Ayres, Calazans e Janior (1998, p. 101) conceituam vulnerabilidade como “a chance de exposicio das pessoas
ao adoecimento como a resultante de um conjunto de aspectos ndo apenas individuais, mas também coletivos,
contextuais, que acarretam maior suscetibilidade a infec¢do e ao adoecimento e, de modo inseparavel, maior ou
menor disponibilidade de recursos de todas as ordens para se proteger de ambos”. Os autores comentam que a
vulnerabilidade apresenta trés eixos interligados, o componente individual, o socia e o programético.

* A feminizagdo decorre, dentre outras coisas, da heterossexualizacdo (no ambito de relacionamentos
exclusivamente heterossexuais) e de uma diminuigdo progressiva darelagdo de casos entre homens e mulheres,
apontada em 1985 como de 28 homens para cada 1 mulher. Em 2002, a relacdo foi de 1:1 (ARILHA, 2002).
Como conseqgiiéncia, houve aumento considerével de criangas infectadas por transmissdo vertical como principal
meio de contaminacdo. A juvenilizagdo envolve o acometimento de jovens pela sindrome e esta diretamente
relacionada a sobrevivéncia ao HIV nainfancia em fungéo da terapéutica anti-retrovira (ARV), da utilizaggo de
drogas injetaveis ou de redizacdo de ato sexual sem protecdo na idade da adolescéncia. Por sua vez, a
interiorizagdo refere-se a propagagdo do HIV/AIDS entre as populagfes residentes no interior do pais; e a
pauperizacdo, ao acometimento de parcelas empobrecidas da populagdo (CASTILHO, CHEQUER, 1997;
LOPES, 1998; FERNANDES, 1998; TRINDADE, SCHIAVO, 2001; STORCK, 2001; VAZ, BARROS, 2002;
PRACA, LATORRE, 2003).



No conjunto das demandas objetivas esta o provimento familiar de suporte financeiro
e socia para o atendimento das necessidades nutricionais, farmacol 6gicas (excetuando-se 0s
ARV), gregarias e de crescimento e desenvolvimento. Além disso, o familiar-cuidador
apresenta-se como uma ponte entre a unidade de salde e o cotidiano da crianca, esforcando-se
para compreender a linguagem cientifica. Ele é obrigado a comparecer regularmente a
instituicdo de salide sempre que necess&rio para o controle laboratorial dos niveis de CD4,
gjustes das doses do medicamento e/ou resolugdo de efeitos colaterais.

Outras demandas objetivas sdo a oferta de unidades de salde para o atendimento
especializado e a disponibilizagdo de tecnologia em salde, incluindo exames laboratoriais
periodicos e medicamentos anti-retrovirais. Além disso, afamilia lida com a constante tensdo
gerada pelo preconceito institucional e social, aspecto importante ao se ponderar sobre a
inclusdo ou ndo da crianga em grupos sociais como creche, escola, igrejas, entre outros.

A problemética relacionada ao HIV/AIDS infantil engloba ainda aspectos
intersubjetivos, cognitivos e politicos, relacionados a terapia medicamentosa e a adeséo ao
tratamento. Isso requer do familiar-cuidador o dominio de habilidades cognitivas, de
politizacdo e de negociacdo com as unidades de salide, com os profissionais e com a prépria
crianga para assegurar a adesdo. Nesse sentido, o enfermeiro, ao assumir o papel de educador,
também assume um compromisso politico e social com a transformagéo das realidades desse
grupo de cuidadores mediado pela educagdo como um ato politico e problematizador. Essa
atitude requer um desvelamento de temas de educacdo em salide baseados no sentido
existencial e no contelido emociona (FREIRE, 1980; 1996; 1997; 1999) do discurso dos
familiares.

O objeto de estudo - cotidiano do familiar-cuidador de crianga HIV positiva
mediado pelo cuidado medicamentoso — sera desenvolvido com os objetivos de: a) desvelar
as condigdes desse cuidado na terapia antiretroviral em criancas; b) analisar as situagoes
existenciais relacionadas a implementacdo do cuidado medicamentoso; e, c¢) discutir o
universo tematico derivante das condigBes e situagOes existenciais desses familiares como
prética de educacdo dial dgica.

Espero que a problemética exposta e os objetivos definidos possam responder as
seguintes questGes norteadoras: @ Como a terapia anti-retroviral se insere no cotidiano
existencial dos familiares-cuidadores e das criangas HIV? b) Que principios orientam o seu
pensar e 0 seu fazer na terapia anti-retrovira? ¢) Quais temas de educacdo em salude
emergem dos limites e possibilidades dos familiares-cuidadores na terapia ARV para criangas
HIV?



Ao considerar o familiar ou outras pessoas no papel de cuidador, 0s mesmos séo
entendidos como possuidores das inimeras dimensdes imprescindiveis a0 ato de cuidar,
incluindo desde os valores pessoais até as habilidades desenvolvidas no cuidado direto a
crianca portadora do HIV.

Waldow (1995) considera que para assumir esse papel de cuidador, € preciso que os
familiares assumam novos comportamentos e desenvolvam novas agdes; precisam, portanto
ter acesso a novos conhecimentos, valores, habilidades e atitudes que antes ndo dominavam.
Com esse objetivo, o enfermeiro investe no sentido de favorecer as potenciaidades das
pessoas, de modo a manter ou melhorar sua condi¢&o humana nesse novo papel, assumindo-o
com mais conforto e seguranca.

No caso de criangas, o cuidado na tergpia medicamentosa normamente €
implementado pelos familiares-cuidadores, que gradativamente iniciam a crian¢a na tarefa de
auto-cuidar-se. Diante da realidade da terapia anti-retroviral, a unidade de salde atua como
mediadora entre a crianca e o familiar cuidador, enfatizando o que € certo ou o que é errado, o
gue pode ser feito e 0 que deve ser evitado. As crengas e 0s valores pessoais gque fazem parte
do cotidiano existencial das pessoas que convivem com a crianga soropositiva também
influenciam sobremaneira a forma como o diagnéstico do HIV e a terapéutica sdo
compreendidos.

Somam-se aisso as questdes rel acionadas a distancia entre as residéncias e as unidades
de salde que exige dos familiares cuidadores grandes deslocamentos com elevados custos
financeiros para pagamento do transporte. Essa distancia tende a gerar um contato que se
caracteriza mais por ser irregular que regular entre os profissionais e familiares-cuidadores
mais empobrecidos, potencializando os agravos da ndo adesdo a terapia nos grupos sociais
economicamente menos privilegiados. O analfabetismo funcional® é uma problemética que
atravessa o cotidiano de alguns familiares-cuidadores e que gera um complicador adicional a
adesdo e a compreensdo da prescricdo dos medicamentos ARV, pois o familiar passa a
conviver com regras mateméticas, relacionadas a dosagem, fracionamento, diluicdo e
multiplos horérios da medicacéo.

O mango dos medicamentos com suas especificidades pelos familiares-cuidadores

constitui-se em um grande desafio. Ou seja, a administragéo na hora correta, a necessidade do

5 Analfabetismo funcional é definido como sendo a incapacidade de utilizar a leitura e a escrita para fazer frente
as demandas de seu contexto social e de usar suas habilidade para continuar aprendendo e se desenvolvendo ao
longo da vida. Em outra parte do trabalho, sera mencionado o analfabetismo matemético, que se relaciona
também a incapacidade do individuo de contabilizar objetos Uteis ao seu cotidiano, como o medicamento, por
exemplo (MOREIRA, 2004; BOTELHO, 2004; INSTITUTO PAULO MONTENEGRO, 2004)



jegium ou da aimentagdo antes e depois de um determinado medicamento, a interagcdo
medicamentosa com outros farmacos e os episodios de regurgitacdo apos alimentagdo ou
ingest&o dos medicamentos desafiam aguele grupo, por vérios motivos. A aparéncia e o gosto
ndo sdo atrativos para a crianga e os efeitos colaterais experimentados constituem-se, entre
outras coisas, como dificuldades e tensdes vivenciadas por esses cuidadores e pela crianca em
seu cotidiano existencial (AMADOR, LOZANO e GOMEZ, 1998).

Como parte desse contexto de implementac@o da terapéutica esta a ndo revelagdo do
diagndstico da condicdo para a crianga, fato que, até certo ponto, conta com a cumplicidade
do profissional de salde. Esse silenciamento foi investigado por Pereira (2004), quando
discutiu os jogos discursivos que se travam na consulta médica. O acompanhante da crianca e
o profissional de salide recorrem a imagens e recursos metaforicos para estabelecer uma
comunicagdo que mantém a crianga a parte, mesmo quando esta presente no mesmo ambiente.
Cotidianamente, os familiares-cuidadores enfrentam situages como recusa da crianga para
ingerir medicamentos, expectativa quanto aos resultados laboratoriais, a vivéncia do
preconceito e da estigmatizagdo pela sociedade e as demandas tipicas do processo de
desenvolvimento de uma crianca que apresenta necessidades especiais de salide em virtude da
dependéncia permanente do anti-retroviral.

Além disso, as criancas tém dificuldades para cumprir os horérios das medicagoes,
sgja pela insercdo em atividades tipicas de sua idade (escola e brincadeiras, por exemplo),
pela forma de apresentacéo do medicamento (tamanho do comprimido ou cépsula, liquido,
coloragdo, dentre outras coisas), pelo gosto desagradavel ou pela necessidade de ingerir um
medicamento sem que conhega a sua finalidade. Esses fatores dificultam ou, em algumas
situacOes, inviabilizam a adesdo. Aliado a isso, 0 efeito adverso dos medicamentos interfere
diretamente na adesdo da crianga ao esquema terapéutico, na sua qualidade de vida e em seu
cotidiano.

A0 mesmo tempo, as criangas apresentam vivéncias pessoas e sociais, dificuldades
econdmicas, relagdes estigmatizadas com instituicdes e pessoas e dependéncia dos adultos.
Possuem demandas fisiologicas e psicolégicas proprias do desenvolvimento humano,
formando uma subjetividade e uma intersubjetividade que necessitam ser estudadas e
exploradas, de modo que novas formas de abordagem a essa clientela sejam construidas e
consolidadas.

No sentido de melhor compreender o contexto que envolve a problematica da AIDS
infantil no Brasil, procura-se estabelecer uma relagdo entre a natureza da sindrome e o

impacto das politicas publicas sobre essa crianga com necessidade especia de salde, devido a



dependéncia da terapia medicamentosa e dos cuidados continuos em saide (CABRAL, 2003).
Ressalta-se que esse impacto é mediado pelas acfes de cuidar empreendidas pelo familiar
cuidador na promogéo da adesdo — um dos aspectos do controle da transmisséo do HIV.

A problematizagdo do cotidiano existencial da crianga HIV positiva e de seu familiar-
cuidador perpassa questdes relacionadas a unidade e aos profissionais de salide, bem como a
Politica Nacional de DST/AIDS (PN-DST/AIDS) e a abordagem de adesdo ao tratamento e de

educacdo em salde realizados no atendimento direto a esta clientela

1.2. Contextualizacdo do cuidado a crian¢ca HIV positiva na
terapia medicamentosa

Se, por um lado, a regularidade do atendimento interdisciplinar ambulatorial e a
adesdo ao tratamento com ARV sd0 imperativas a sobrevivéncia dessa crianga, por outro, a
irregularidade do seguimento e a ndo adesdo possibilitam o surgimento de resisténcia viral,
expondo a crianga a infecgOes graves que requerem hospitalizagdo e tratamentos de maior
complexidade, com forte impacto sobre a familia, a sociedade e o Estado.

No cerne da problematica do familiar-cuidador diante da implementacdo da terapia
ARV esta o contexto da unidade de salde, que busca compreendé-la, através de seus
profissionais de salde, de modo a plangjar e implementar uma assisténcia gque possa
contemplar as necessidades desses atores sociais. Por sua vez, a unidade de salde convive
com a tensdo estabel ecida entre as demandas oriundas dos familiares-cuidadores, incluindo ai
0 aspecto social, 0s recursos que dispdem para o desenvolvimento do cuidado em salide a
crianca com HIV e a diversidade de publico com o qual precisa se comunicar. Os
profissionais de salde pautam-se pela politica institucional de atendimento ao grupo e pela
politica governamental de assisténciaacriancaHIV.

Em um contexto maior, a elaboracéo de politicas publicas® que atendam &s demandas
referidas se deu ao longo dos 25 anos da sindrome no Brasil. Durante esse periodo, os poderes
publicos (central, regional e local), a sociedade civil organizada e os organismos
internacionais promoveram avangos, e experienciaram retrocessos, que se consubstanciaram
no estabel ecimento da Politica Nacional de DST/AIDS (PN-DST/AIDS) e em todas as agdes e
programas dela decorrentes (CASTILHO e CHEQUER, 1997; BRASIL, 1999a; GALVAO,
2002a).



Apesar do HIV/AIDS demonstrar, desde o inicio, sua gravidade, sua importancia
epidemiolégica e seu impacto nos meios de comunicagdo de massa, ndo foi capaz de
mobilizar, em um primeiro momento, respostas do Governo Federal no sentido de formulagéo
de programas ou politicas de salide para seu enfrentamento (GALVAO, 2002a; INFOAIDS,
2004).

Este fato talvez tenha correlagdo com a clientela inicialmente atingida, como os
homossexuais de classes média e alta e as progtitutas, retardando a implementacéo de actes
resolutivas quanto a situacdo. Nesse contexto, movimentos pontuais foram desenvolvidos em
determinadas cidades e estados, tanto por parte do poder publico quanto da sociedade civil
organizada (MARQUES, S. 2002).

Atuamente, a problematica da criangca com HIV/AIDS, além de complexa, demanda
atencdo especia por parte da sociedade e das insténcias governamentais, tendo em vista a
condicdo de vulnerabilidade em que se encontra esse grupo etario. Iniciativas que
contemplaram essa situagcdo de vulnerabilidade tém sido vitoriosas. Os casos de HIV/AIDS,
entre as criangas hemofilicas, por exemplo, foram superados pela implantacdo, bem sucedida,
da politica de controle de qualidade de sangue; por conseguinte, a transfusdo de sangue como
causa de transmissdo encontra-se praticamente inexistente em nosso pais. A mesma tendéncia
parece estar se delineando em relacéo a transmissdo vertical (TV), cuja curva descendente de
casos de criancas infectadas pelo HIV resulta do impacto da politica de terapia anti-retrovira
para gestantes portadoras do virus, além da melhoria das condi¢des do pré-natal .

A PN-DST/AIDS (BRASIL, 1999a) foi estruturada em trés pilares ou componentes,
como sd0 denominados. O primeiro componente incluiu a promogdo, a protegdo e a
prevencdo; o segundo abrange diagndstico e assisténcia; e o terceiro, desenvolvimento
institucional e gestdo de programas. O Ministério da Salide, assim, procura atuar em todos 0s
nivels de atencéo, de modo a dar resolubilidade a&s demandas relativas ao HIV/AIDS. Os
principais desafios que a politica procura superar séo a reducdo da incidéncia da AIDS nos
diferentes segmentos populacionais em situacdo de risco e vulnerabilidade, a garantia dos
direitos de cidadania e de uma melhor qualidade de vida para os portadores do HIV/AIDS e a
priorizac&o das agOes voltadas paraas DST/AIDS no Brasil.

Dentre as acOes voltadas especificamente a crianca, o Ministério da Salide publicou o
“Guia de Tratamento Clinico da Infeccéo pelo HIV em Criangas”, estabelecendo a forma

% Teixeira (1997) entende politicas ptiblicas como o conjunto das diretrizes e referenciais ético-legais adotados
pelo Estado para fazer frente a um problema que a sociedade |he apresenta. Ou sgja, € a resposta que o Estado
oferece diante de uma necessidade vivida ou manifesta pela sociedade.



como a sindrome nessa faixa etaria pode ser classificada e quais protocolos de terapia
medicamentosa devem ser implementados (BRASIL, 2003; BRASIL, 2004c). Novamente
ganha destague, ent&o, a figura do familiar-cuidador, ndo s6 como o responsavel pelo cuidado
medicamentoso, mas também por todo o processo de adesdo da crianca ao tratamento
estabel ecido.

Ainda segundo Parker (1997), a resposta do poder governamental e da sociedade civil
ao HIV/AIDS pode ser dividida em quatro fases, duas ocorridas durante a década de 80 e duas
na de 90. A primeira (1982-1985) caracterizou-se pelo surgimento das Organizagbes da
Sociedade Civil (OSC), pelas iniciativas dos governos locais (Estados e Municipios) e, com
menor destaque , por uma atuacdo direta do governo federal.

Na primeira metade da década de 80, o Ministério da Salide definiu e estabeleceu as
diretrizes iniciais para o programa de controle da AIDS, ainda sob a coordenagéo da Diviséo
Naciona de Dermatologia Sanitaria. Na segunda metade, cinco agfes foram implementadas,
quais sgjam: a elaboracdo e o estabelecimento de diretrizes para o controle da sindrome; a
implantagdo da Comisséo de Assessoramento em AIDS; a transformagdo da AIDS em uma
doenca de notificacdo compulsoria em nivel nacional; a criacdo do Programa Naciona de
AIDS (em 1988); a elaboragdo e a implementagdo dos Centros de Orientagdo e Apoio
Sorolégico, atuais Centros de Testagem Anbnima; o inicio da distribuicdo de medicamentos
para infeccdes oportunistas pelo sistema publico de saiide (GALVAO, 2002a; TEIXEIRA,
1997).

A segunda fase (1986-1990) compreendeu o inicio de acbes mais freqlentes do
governo federal no controle da sindrome, incluindo o inicio da distribui¢cdo de medicamentos.
Essas acles, no entanto, apresentaram caracteristicas relativamente pragmaticas e técnicas,
nédo tendo uma abrangéncia social e subjetivado HIV/AIDS.

Ainda na segunda fase do processo de instituicdo da politica publica direcionada ao
HIV, a cidade de S&o Paulo, em 1988, iniciou a distribuicdo de medicamentos, objetivando
combater as infecgdes oportunistas relacionadas a AIDS (PARKER, 1997; TEIXEIRA, 1997).
A terceira fase, compreendida entre os anos de 90-92, ressalta a suspensdo de todos os
elementos-chaves das ages e dos programas de DST/AIDS, em decorréncia da crise
financeira e sociad do Governo Collor, periodo este mais critico para a assisténcia
farmacéuticado HIV/AIDS.

Em 1991, o Ministério da Salde definiu um programa de distribuicdo de ARV e deu
continuidade a oferta de medicamentos para as infecgdes oportunistas. Até o ano de 1996,

havia irregularidade constante no fornecimento desses medicamentos, o que prejudicava a
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rotina do tratamento da maioria das pessoas vivendo com o HIV/AIDS. A insuficiéncia e a
instabilidade na oferta dos ARV disponiveis e dos demais medicamentos para as infecgdes
oportunistas foram o0s pontos marcantes dessa assisténcia farmacéutica que, segundo Galvéo
(2002b), era desprovida de logistica eficiente e onerava Estados e Municipios.

A quarta fase teve inicio em 1993 e se estende até os dias atuais. Ela apresenta, como
destaque, a integracdo da sociedade civil com as instancias governamentais, os acordos do
Ministério da Salde com o Banco Mundia (AIDS 1 — 1993-1997 — e AIDS Il — 1998-2002), a
sistematizacdo e legalizacdo da distribuico dos ARV e uma publicagdo expondo a PN-
DST/AIDS, em 1999 (PARKER, 1997; BRASIL, 1999a).

Em 13 de novembro de 1996, foi sancionada pelo presidente Fernando Henrique
Cardoso aLe 9.313, de autoria do Senador José Sarney, que passou a garantir aos portadores
do HIV/AIDS o direito de receberem do Sistema Unico de Saide (SUS) todos os
medicamentos necessarios ao tratamento. A aprovacao da lei aconteceu, sendo influenciada
pelo evento, pelo menos ocorrendo de forma concomitante a realizacdo da XI Conferéncia
Internacional de AIDS (Vancouver, Canada, no ano de 1996) (GALVAO, 2002b).

Essa lei, além de servir como um instrumento legal para a reivindicag@o de direitos,
marca o inicio de grandes mudangas no &mbito das politicas de assisténcia aos portadores do
HIV/AIDS. Tornou-se necess&rio, entdo, formular e implementar um sistema logistico de
distribuicdo de medicamentos envolvendo as trés esferas governamentais, incluindo também a
selecdo, a programacdo, a aquisicao, a distribuicdo e o uso racional para que o produto
chegasse & clientela nas condicdes ideais (GALVAO, 2002b).

A distribuicdo de medicamentos ARV na assisténcia ao grupo infantil tem se
apresentado eficaz, pois aumentou a sobrevivéncia das criangas acometidas pela sindrome,
melhorou sua qualidade de vida e renovou as esperangas dos profissionais de salide no
enfrentamento da sindrome (LOZANO e GOMEZ, 1998; UNAIDS, 2001).

Torna-se relevante, contudo, destacar, nessa discusséo sobre a politica de distribuicéo
de ARV, dois pontos importantes, quais sgjam os niveis de adesdo e a possibilidade de
resisténecia viral. Esses aspectos ganham relevancia em funcdo de apresentarem, de acordo
com Jordon et al. (2000) ameagas em nivel individual e coletivo. As ameacas individuais se
referem ao tratamento em si, a ndo eficacia do mesmo e ao ndo alcance dos objetivos
estabelecidos pelos familiares-cuidadores e pelos profissionais de salde. As coletivas
possuem relacdo com a disseminacdo de virus resistentes, diminuindo as possibilidades

terapéuticas da coletividade exposta ao virus.
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1.3. A Adesao a Terapéutica anti-retroviral

Galvao et al (2002b) e Carvalho et al (2003) ressaltam que a adesdo’ ao tratamento é
um processo em que varios fatores exercem influéncias e adquirem pesos diversos,
relacionados a natureza da doenga, a personalidade do cliente, a seu contexto socia, a
qualidade da relacdo terapéutica com a equipe de salde, as condigdes do servico de salde e
aos fatores decorrentes do préprio tratamento.

A adesdo apresenta-se também como uma das principais questdes no tocante ao
prolongamento da vida da crianga com HIV/AIDS e a seu bem-estar organico (GALVAO,
2002b). Carvalho et al. (2003) referem que a adesdo, na atualidade, € o principa problemaem
relacdo ao HIV/AIDS e a define como o “grau em que o comportamento do paciente em
relacdo a sua salde corresponde a prescri¢do medica’ (p. 594).

JaLignano Jr., Greco e Carneiro (2001, p. 496) assim definem adesdo:

uma atividade conjunta na qual o paciente ndo apenas obedece as
orientagdes meédicas, mas segue, entende e concorda com a prescricao
estabelecida pelo médico. Significa que deve haver um acordo entre o
meédico e o paciente, relacdo em que sdo firmadas as responsabilidades de
cada um e também de todas as outras pessoas envolvidas no processo.

Lignano Jr. (2001) amplia a definicdo de adesdo quando a entende como uma atividade
conjunta na qual o cliente ndo possui um comportamento passivo. Dessa forma, o cliente ndo
deve simplesmente obedecer as prescricdes e orientagdes, mas negociar, entender, concordar e
seguir com o tratamento estabelecido, sendo este o conceito que vem sendo adotado e
difundido pelo Ministério da Salide nos servicos.

Os autores supracitados, apesar de ndo restringirem o conceito de adesd0 apenas a no¢do
de obediéncia e seguimento, definiram-no, ainda, a partir do binbmio meédico-cliente. Essa
visdo parece reduzir a problemética a apenas uma de suas dimensdes, aguela ligada a
biomédica da salde, descartando as dimensbes pessoais, sociais e educativas inerentes a
pessoa portadorado HIV/AIDS.

No que tange a AIDS no grupo infantil, a adesdo ganha destaque por relacionar-se
diretamente com o comportamento do familiar-cuidador frente a sindrome e ao tratamento da
crianca. Esse ator socia € responsavel pela frequéncia da crianga a unidade de salde, pelo

rigor na implementagdo do tratamento e pela observacdo rotineira do comportamento da

" Etimol ogicamente, adesio (adhaesione, adhaesic,onis) tem sentido de aderéncia, justaposiciio (NASCENTE,
1943, INSTITUTO ANTONIO HOUAISS, 2001).Moreira (1967), Tersariol (1972), Freire (1976), Nascente
(1976) definiram adesdo de maneira semelhante, como acordo, apego, assentimento, ligagcdo, consentimento,
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crianca, bem como de quaisquer sinais ou sintomas de aparecimento subito ou gradativo. Ao
mesmo tempo, € o responsavel pela manutencdo do cotidiano da crianga o mais préximo da
normalidade possivel, apesar das diversas agdes que devem ser realizadas ao longo de todo o
dia para que a adeséo sgja efetiva.

Nesse sentido, entende-se que deve haver um acordo entre os profissionais de salde e 0s
familiares cuidadores, em uma relagcdo em que sdo firmadas as responsabilidades de cada um.
O envolvimento de outras pessoas na concretizacdo e efetivacdo do tratamento, como
professores e lideres religiosos, por exemplo, torna-se especidmente pertinente no
atendimento e no tratamento das criangas.

Dessa maneira, segundo o Ministério da Salde (BRASIL, 2004b), a adesdo € descrita
como consequiéncia da concordancia auténoma ou do cumprimento de regras. A concordancia
autbnoma € uma forma de desenvolver a relacdo entre o profissional e os familiares
cuidadores ou a propria crianga, de forma que estes possam ter maior autonomia de decisdo
acerca do tratamento e da salide. No entanto, como a propria expressao revela, o objetivo é
gue o familiar-cuidador e a crianga concordem com o profissional e sigam adequadamente o
tratamento estabel ecido.

A adesdo como cumprimento de regras € uma abordagem dos clientes desenvolvida
pelos profissionais e pelas instituicdes em que hd uma tendéncia a considerar os familiares-
cuidadores desprovidos de saberes, portanto inaptos para dialogarem com o conhecimento
cientifico. Esse entendimento se apdia na crenca de que somente o profissional “pensa certo”
(FREIRE, 2001a) e detém a verdade; ja o cliente é concebido como depositéario (FREIRE,
1981) do conhecimento presente no meio cientifico, transformando o relacionamento
profissional-cuidador em uma forma de transmissdo de informagdes e de tecnologia.

Nesse sentido, a abordagem profissional ao familiar-cuidador se reveste de grande
importancia na adesdo ao tratamento, na qualidade de vida da crianca e na evoluc&o do quadro
clinico da doenga. O modo como o profissional de salide constréi o didlogo com esse cuidador
permite maior ou menor integracdo com os familiares-cuidadores dessas criangas. Outros
determinantes desse contado sd0 a maneira como ele considera 0 contexto socio-cultural em
gue a crianca esta inserida e a concepgdo que possui sobre 0 processo salde-doenca
(biologicista, humanista, holistica e ecol dgica)

Assim, o cuidado e a assisténcia a clientela soropositiva exige a realizagdo de um

trabalho interdisciplinar ao invés de apenas multidisciplinar (LEMES, 2000; ADAO e

aquiescéncia a contrato ou acordo feito pelo outro, aprovagdo, apoio, aceitagdo dos principios de umaidéia ou
doutrina e o ato ou efeito de aderir.
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MERIGHI, 2000; SANTOS, NASCIMENTO e FELIPE, 2000; TUNALA et al., 2000;
PAIVA et al., 2000; JORDAN et al., 2000). Quando se trata dos aspectos de cuidados
medicamentosos e do processo de adesdo, esses autores sG0 mais contundentes acerca da
necessidade e eficiéncia deste tipo de abordagem.

Atualmente, a adesdo absoluta parece ser tratada como um ideal tedrico (JORDAN et
al., 2000), de modo que o foco ndo é mais a adesdo em Si OU sua contraposi¢do a ndo adesdo,
mas sim, a tensdo estabelecida entre a adesdo e a ndo adesdo no cotidiano da clientela. Essa
dialética apresenta resultados préticos no cotidiano existencial dos familiares-cuidadores,
implicando graus variados de adesdo em periodos histéricos e vivenciais determinados.

Paterson apud Jordan et al, (2000) avaliou a aderéncia medicamentosa através da
contagem eletrénica de pilulas durante trés meses. O resultado revelou que o grau de
aderéncia maior que 95% obteve supressdo viral em todos os participantes, a0 mesmo tempo
em que, com uma aderéncia medida entre 90-95%, a supressdo foi detectada em 64% dos
sujeitos. Nesse sentido, apenas metade dos participantes apresentou supressao viral com um
grau de adesdo compreendida entre 80-90%.

Os principais fatores ligados & ndo adesdo da clientela & medicacdo séo a baixarede de
apoio social para tomar o medicamento, os efeitos colaterais, a idade mais jovem, a baixa
escolaridade, o desemprego, a renda pessoal e familiar, a moradia em instituicdo, o estado
assintomético, a incompatibilidade entre as drogas, as dificuldades na compreensdo das metas
da terapia e os efeitos colaterais (CARVALHO et al., 2003; FIGUEIREDO et al., 2001;
LIGNANO JR., GRECO E CARNEIRO, 2001).

Paivaet al. (2000) e Tunala et al. (2000) ressaltam que a adesdo aos anti-retroviraise a
realizacdo do cuidado medicamentoso estdo intimamente relacionados & comunicacdo e a
dialogicidade estabelecida entre os profissionais e os familiares-cuidadores, existindo a
possibilidade, em alguns momentos, dainclusdo da crianca em seu processo salide-doenca. Na
experiéncia desses autores que desenvolvem suas atividades no interior de OrganizagOes da
Sociedade Civil (OSC), a comunicacdo e a diaogicidade apresentam-se como ferramentas
importantes a melhoria da ades@o ao tratamento e da qualidade do cuidado medicamentoso
implementado.

Ambos os autores confirmam ainda que, para um bom indice de adeso, torna-se
necesséria a existéncia de profissionais que saibam escutar, que demonstrem interesse pelos
fatos que tocam a clientela, que respeitem o mundo de crencas e atitudes dos mesmos e que
sejam capazes de compartilhar a responsabilidade do tratamento com os outros profissionais e

com as demais pessoas presentes em sua rede social de apoio.
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Assim, se a atitude profissional e institucional for de consideragéo e de valorizagéo da
cultura e do contexto social, das vivéncias, dos valores, das crengas dos clientes e estiver
ligada & concepgdo de que é possivel um didlogo entre o conhecimento cientifico e o saber
popular, como demonstra Cabral (1997; 1998), tanto a concordancia com o dizer profissional
guanto o cumprimento de regras como abordagens de adesdo tendem a ser superados pelo
processo de conscientizagdo freiriano (FREIRE, 1980).

A conscientizac8o possui relagdo com o desvelamento e a prética transformadora da
realidade. Apresenta-se como um compromisso histrico porque é uma inser¢do critica na
hist6ria, onde 0s seres humanos assumem uma posi¢ao de sujeitos e, assim, constroem a sua
prépria histéria e possibilitam a transformag&o da realidade (FREIRE, 1980).

No que tange aos familiares-cuidadores de criancas HIV positivas, a conscientizagcdo
permite a percepcdo da desigualdade socia que dificulta a vivéncia cotidiana da sindrome,
com suas causas e conseqiéncias, o desvelamento dos conceitos de cidadania e estado de
direito como elementos basicos a existéncia com dignidade, bem como a revelagdo de
situagdes em que as relagdes de poder permeiam os aspectos técnicos. Além disso, percebe-se
aimportancia do didogo como forma de participagéo nas decisdes acerca da sallde da crianca
e no estabelecimento de uma nova relagéo entre o profissional de salide e o familiar-cuidador.
Nesse contexto, a conscientizagdo estabelece relagbes com o comportamento do familiar
cuidador, com sua subjetividade, suas representaces, suas relagbes sociais e sua
intersubjetividade.

1.4 Justificativa e Relevancia do Estudo

A justificativa e a relevancia do estudo apresentam-se relacionadas a0 desvelamento
do cotidiano existencial dos sujeitos, especialmente através da sua subjetividade. Relacionam-
se a explicitagdo da fragilidade da crianca frente a sua condicdo clinica e aos indicadores
epidemiol6gicos, a abordagem da sua vulnerabilidade frente as agbes dos familiares-
cuidadores e a tensdo que ela apresenta entre a possibilidade e aimpossibilidade de tomada de
gualquer decisao.

Nesse sentido, 0 ser crianga expressase em um espago de maiores ou menores
condigdes de explicitar 0 seu desgo e concretizar 0 seu querer. Essas condigdes estdo

relacionadas a0 comportamento do familiar-cuidador, a idade da crianga, a seus aspectos
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cognitivos e mentais e & interacdo com o grupo familiar permitindo, em maior ou menor grau,

0 exercicio da autonomia (mesmo que parcial) em questdes que lhe dizem respeito.

14.1. A subjetividade dos familiares-cuidadores na implementacdo da
terapia anti-retroviral junto a criangas sor opositivas

Assim, justificase este estudo pela producdo académica de enfermagem ainda
incipiente que trata da multiplicidade de fatores relacionados a AIDS na realidade cotidiana
dos familiares-cuidadores das criancas HIV positivas e as questfes subjetivas que permeiam o
nicleo familiar dos cuidadores dessas criangas. Nesse contexto, embora o0s aspectos
epidemiol6gicos, terapéuticos, bioldgicos e biomédicos da sindrome em criangas estejam
amplamente documentados no Brasil (ENSP, 1986; LEVI, 1987; TIMERMAN, 1987g;
1987b; HERDY et al., 1996; MARQUES e SAKANE, 1997; TAVARES JUNIOR, 1998;
SZWARCWALD, ANDRADE e CASTILHO, 2000; MARQUES, H. 2002; CHAVEZ, 2000;
BRASIL, 2003; BRASIL, 2004c), pouca énfase repousa sobre as questdes da subjetividade
gue envolve o familiar-cuidador, a crianca e o profissional. As estratégias de enfrentamento
utilizadas pelos familiares para promover a adesdo a terapia medicamentosa e a educagdo
promotora de autonomia de cuidar sd0 alguns poucos exemplos relacionados a subjetividade
na probleméaticada AIDS infantil.

Essa insuficiéncia de estudos com abordagem psicossocia e subjetiva do portador do
HIV/AIDS também foi constatado por Vieira e Sherlock (1997), sendo esse fato ainda mais
agudo com relagdo as criangas, em funcdo de atingirem importancia epidemiol égica somente
na atualidade. Entretanto, 0 mesmo n&o tem ocorrido na literatura internacional (MORROW
et al., 1991; STIFFMAN, 1992; SANTELLI, BIRN & LINDE, 1992; SCHONFELD et
al.,1993; PAPOLA, ALVAREZ & COHEN, 1994; HEIN et al., 1995; SCHABLE et al. 1995;
SCHONFELD et al.,, 1995, GRUBMAN et al., 1995, AMERICAN ACADEMY
PEDIATRICS, 1998; 1999a; 1999b), pois ha mais de uma década tem havido um movimento
de abordagem dessa questdo com maior visibilidade.

Spiegel & Mayers (1991) referem que a sindrome apresenta-se como uma situacao
complexa pelos estigmas e preconceitos ja referidos, pela relacdo doenca da crianga com a
doenca do préprio familiar, pelas consequiéncias diretas da sindrome sobre o crescimento e
desenvolvimento da crianga, pela relacdo com as doengas sexua mente transmissiveis e por
ser uma doencaincurével.

Essa complexidade também se expressa na possibilidade de isolamento social do

familiar-cuidador e da crianga e na desestruturagdo da rede social de apoio em um momento
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critico para a salde mental, socia e financeira da familia A desagregacéo familiar é citada
como uma situacdo freqlente em funcdo da sindrome (PAIVA et al, 2002; FERRAZ e
STEFANELLI, 2001; FIGUEIREDO e COELHO, 1996).

Spiegel & Mayers (1991) ainda relatam a dependéncia patol 6gica da crianca de seus
familiares-cuidadores, as dificuldades de separacdo e individuagdo, as interferéncias no
sentimento de amor préprio, de competéncia e de desempenho social. Tanta turbuléncia
experimentada pela familia soma-se a0 conjunto de fatores j& descritos na relagcdo com a
adesdo aterapéutica antiretroviral. Em relagdo a criangca com HIV/AIDS, cujo contégio se deu
pela transmissdo vertical (TV), a culpa é um sentimento fortemente presente nos progenitores
e mesmo nos demais membros da familia (MEYERS & WEYTZMAN, 1991). Além disso, a
vivéncia com a possibilidade real de morte e a presenca de uma doenca estigmatizante
conferem ao HIV/AIDS a capacidade, a0 menos inicialmente, de desestruturacdo psico-
emocional do nucleo familiar.

As questbes ligadas a infrarestrutura da familia propiciam maior facilidade ou
dificuldade no atendimento da crianca na unidade de salde. Por isso, a distancia daresidéncia
da unidade de salde, as condi¢des de transporte, a renda familiar, a escolaridade dos
familiares-cuidadores, a rede de apoio para a manutencdo da ordem nas auséncias necessérias
desses atores sociais e a capacidade de enfrentamento da sindrome devem ser considerados
como fatores influenciadores na concretizagdo do seguimento ambulatorial e dos cuidados
medi camentosos, ambos indispensaveis a adesdo e ao sucesso do controle da doenga.

Ao mesmo tempo, a vivéncia de preconceitos institucionais ndo somente atingem o
emociona e o0 psiquico, como também determinam menores possibilidades de
desenvolvimento da criangca, bem como de seu atendimento. Ferraz e Stefanelli (2001)
relatam a vivéncia de pais diante da discriminagdo, mesmo que sutil, em unidades escolares
com relacdo a crianga soropositiva ou mesmo a criangas ndo contaminadas, mas integrantes
de familias com membros soropositivos ou, ainda, filhos de mulheres soropositivas.

Além disso, cabe destacar o desenvolvimento de um grupo denominado “oOrféos da
AIDS”, em funcdo da morte dos genitores também como consequéncia da sindrome
(SZWARCWALD, ANDRADE e CASTILHO, 2000). Esse grupo apresenta uma
problemética especifica em func@o da perda dos genitores e das consequéncias, afetivas e
sociais, que esse fato apresenta. As afetivas referem-se a auséncia direta das figuras materna e
paterna durante o desenvolvimento da crianca. As sociais se refletem na pauperizagdo da
crianga quando o provedor financeiro do nucleo familiar falece, ou ainda, na agregacéo da

crianca e de seus irmaos a outras familias previamente constituidas.
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Dessa maneira, o enfoque dado ao tratamento pelas unidades e pelos profissionais de
salde apresenta-se tensionado entre os aspectos patolégicos e biomédicos e as questfes
sociais e subjetivas presentes no quadro complexo e multifacetado vivenciado pelas familias e
pelas criangas. Nesse sentido, ressalta-se que as teméticas do HIV/AIDS naclientelainfantil e
da adesdo medicamentosa das criancas e seus familiares-cuidadores apresentam-se como uma
demanda atual do Ministério da Salde, especialmente se o0s resultados e as contribuicoes
partem da realidade dos sujeitos envolvidos e atendidos nos servicos de salide. 1sso se traduz

em um feedback das a¢des, dos programas e das politicas implantadas.

1.5. A Hipotese do Estudo

Para Souza, Silva e Silva (2003) e Gomes (2004) existe relagdo entre adesdo a
terapéutica antiretroviral e o siléncio que organiza o cotidiano dos familiares-cuidadores de
criangas HIV positivas, pois necessitam restringir a suarede socia de apoio paraimpedir a
circulagdo dessa informagdo, a0 mesmo tempo em que a ingestdo da medicagdo em um

ambito publico apresenta-se como uma forma de revelar a condicéo sorol 6gica da crianca.
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2. PARA DESVHAR O COTIDIANO DA TERAPIA ANTI-RETROVIRAL:
PILARES TEORICO-FILOSOFICOS

A filosofia freiriana (FREIRE, 1980), com destaque para os conceitos de critica
reflexiva, processo de conscientizacdo e educacdo dialdgica, sera conjugada com a teoria da
enunciagcdo de Bakhtin (1992a; 1992b) e a construcdo tedrica de Orlandi (2001; 2002) acerca
das formas de siléncio, para compreender os processos de transitividade da consciéncia
negociada pela natureza socia e ideoldgica da linguagem. Bakhtin, Orlandi e Freire
compreendem a palavra como signo ideoldgico que sO produz sentido quando mediada na
interacdo social. Portanto, o ato educativo dialégico mediado por signos ideoldgicos e
interacdo socia favorece a transitividade da consciéncia e a transformagéo da critica em agéo
pela reflexdo. Nesse sentido, entendemos que a0 mediar conteido relacionado ao cuidado
medicamentoso, orientado por essa tendéncia tedrica existencial e dialética, conferimos a acéo
pedagdgica uma natureza social, viva e dinémica, visando a constru¢éo do outro como sujeito

de seu processo historico e educacional.

2.1 Paulo Feire®: a pedagogia critico-reflexiva e a
conscientizagao

O profissional de salde, ao compreender toda a complexidade desse cotidiano
existencial, anteriormente apresentada, pode contribuir com o familiar-cuidador, buscando e
construindo solugbes que permitam mudangas em suas préticas de cuidar na terapia
antiretroviral. Nesse sentido, a abordagem da educagdo em salide como um processo e do
didlogo como um instrumental pertinente ao movimento constante de desvelar esse cotidiano,
oferece contribui¢des para que os familiares-cuidadores possam ad-mirar o mundo em que
vivem, abrindo possibilidades para a trans-formagdo do muro de siléncio e das situagdes de
estigmatizacdo e preconceitos vivenciadas.

O desvelamento do cotidiano dos familiares-cuidadores de criancas em terapia anti-
retroviral pautou-se nas bases filosoficas da educacdo dialogica freiriana. Nessa forma de
pensar, o educando, agui denominado por “familiar-cuidador”, é o protagonista, cabendo a
ele a decisdo final sobre aimplementacdo da terapia anti-retroviral, fundada em seus limites e

possibilidades.

8 Paulo Reglus Neves Freire nasceu em Recife em 19 de setembro de 1921 e faleceu em S&o Paulo, em 2 de maio
de 1997. Sua obra pode ser dividida em trés momentos especificos, quais sgiam, os anos iniciais em Recife, a
épocado exilio e a permanéncia em S&o Paulo no pds-exilio (ROSAS, 2003)
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Este modelo educacional permite ir além do simples repasse de informagdes,
propiciando o surgimento de uma alianca de saberes entre os profissionais - 0 conhecimento
cientifico - e os familiares-cuidadores - 0 senso comum (CABRAL, 1997; 2000; CABRAL et
al. 1999). Respeita-se, entdo, 0 saber de experiéncia feita destes atores sociais e diaoga-se
acerca da experiéncia e da vivéncia do ser portador do HIV/AIDS e das situacfes existenciais
gue dai decorrentes.

Em funcdo da subjetividade anteriormente referida, bem como das fragilidades e
vulnerabilidades abordadas, € que 0 processo educativo freiriano se torna importante no
sentido de potencializar os familiares-cuidadores no ato de cuidar das suas criangas, inclusive
frente a0 estigma e ao preconceito social. Desta maneira, procura-se romper o modelo
educativo baseado na persuasdo e na prescricdo como invasores culturais do cotidiano
existencial, levando os sujeitos a refletirem e a agirem sobre e narealidade vivida.

De Freire trazemos 0s preceitos humanistas da educagéo dialgica, ao considerar o ser
humano um ser de raizes espaciais e temporais, fazedor de histéria e gerador de cultura. O ser
humano, na concepcdo freiriana, assume o0 papel central no ato educativo dialégico, lugar
anteriormente ocupado pelo contetido. Em fung&o disso, ele ndo considerava a educagéo como
um repasse de informagdes necessdrias & evolucdo do aluno no sistema escolar ou como
simples ferramenta ao desempenho de uma profissdo. Suas idéias acerca da educacéo faziam
com que ele ainserisse no cotidiano das pessoas, em sua relacdo com os poderes instituidos e
na reflexéo capaz de aproximar-se e distanciar-se da realidade, a fim de compreendé-la de
forma critica, superando assim o estado de ingenuidade.

Nesse sentido, toda acdo educativa deve estar necessariamente precedida de uma
reflexdo sobre o ser humano e de uma andlise do meio de vida em que estd inserido
concretamente a quem se quer gjudar a educar-se (FREIRE, 1980). Ressdtase, assim, a
inexisténcia de seres humanos abstratos, uma vez que uma de suas caracteristicas
humanizantes € seu enraizamento espago-temporal.

Dessa maneira, se a educacao pretende atingir 0 seu objetivo — que € fomentar no ser
humano a vocagdo de ser sujeito e ndo objeto — ndo pode prescindir da andlise do meio
cultural. Dessa forma, a educagcdo deve considerar a vocagdo ontoldgica do ser humano —
vocagao de ser sujeito - e as condigdes em que ele vive: em tal lugar exato, em tal momento,
em tal contexto (FREIRE, 1980; 1981).

Freire (1980) considera que somente 0 ser humano pode tomar distancia frente ao
mundo, em um movimento dialético de af astamento-proximidade em que as situagdes podem

ser clarificadas e analisadas, desenvolvendo a consciéncia critica da realidade. Dessa maneira,
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o distanciamento tem por objetivos admirar o mundo e arealidade, contemplar umaimagem e
realizar uma abstragdo do concreto.

Para Freire (1980), ad-mirar é objetivar, ou sgja, conferir materialidade. Assim,
objetivando e admirando, os homens sdo capazes de agir e intervir conscientemente sobre a
realidade objetivada. Dentro dessa tensdo entre a reflex&o acerca do mundo (ad-miracéo) e a
acao ou intervencdo no mesmo, surge a praxis humana, que no dizer do autor (p. 26), € “a

unidade indissolUvel entre minha agdo e minhareflex&o sobre o mundo”.

2.1.1 A conscientizagao

A conscientizac&o € um conceito freiriano associado ao caminho necessario para que o
ser humano se torne apto a intervir na realidade para transformé-la. Esse ser, entdo, torna-se
sujeito por uma reflexdo sobre sua situacdo e seu ambiente concreto. Neste sentido, a
humanizagdo ocorre a medida que o ser humano se insere no contexto vivido, reflete
criticamente dentro deste contexto e desenvolve a capacidade critica para olhar os
acontecimentos e as estruturas que estdo ao redor. A aproximagdo do ser humano com o
mundo e a percepcao do que lhe circunda e afeta podem ser definidas como uma tomada de
consciéncia. A conscientizagéo ultrapassa a tomada de consciéncia na medida em que implica
superar a espontaneidade da realidade que Ihe salta aos olhos, chegando a sua andlise critica,
assim como a de seus determinantes. Dessa maneira, como ja apontado, a realidade passa a se
apresentar como um objeto cognoscivel, diante do qual o ser humano assume uma posicao
epistemol égica.

A conscientizagdo permite, entdo, o des-velar da realidade, pois penetra na esséncia
interior do objeto diante do qual o ser humano se encontra Em fungdo disso, a
conscientizagdo também ultrapassa o estar diante da realidade, exigindo, necessariamente, a
préxis, que se torna concreta no ato conjunto da acéo-reflexéo (FREIRE, 1980).

A conscientizagdo também possui relagdo com a historia, especialmente em termos de
compromisso com a mesma. Nesse sentido, se corporifica na consciéncia histérica, a partir da
inser¢do critica do ser humano nos acontecimentos, assumindo o papel de sujeitos e de
responsaveis pela criacdo e recriagdo da readlidade em suas tensfes de justica-injustica,
claridade-escuridéo e libertagéo-opressao.

Destaca-se, dessa forma, a nogéo de consciéncia critica e ingénua. Para Freire (1996),
a primeira é a representacdo das coisas e dos fatos como se ddo na realidade, na existéncia
empirica, correlacionada a suas causas e as suas circunstancias. A segunda se comporta como

externa e superior aos fatos, julgando-se livre para entendé-los conforme melhor Ihe agradar,



22

sem a nogdo de que é descentrada pela ideologia no processo de constituicdo de sentido e de
representacdo darealidade. Freire (1996) comenta, ainda, a existéncia da consciéncia magica,
normal mente dominada e submissa pelo empréstimo de um poder superior e mistico aos fatos
vivenciados e experienciados.

Outra categoria freiriana importante a ser destacada € a de situacédo-limite. As
situagBes-limites compreendem e abarcam temas e tarefas que, constantemente tensionam-se
e, assim, ou mantém o status quo ou promovem a alteracdo da realidade. Os temas geradores
de humanizag&o ou desumanizacdo estéo contidos nas situagbes-limites, assim como 0s temas
também contém as situagBes-limites. Logo, as tarefas a serem realizadas como conseqiiéncia
das situagOes-limites exigem os atos-limites.

Em funcdo disso, a consciéncia apresenta-se como um imperativo para a intervencéo
na realidade, porque os temas podem estar ocultos nas situagOes-limites, o que impede a
transcendéncia e a superagdo das mesmas, bem como a visudizagdo de algo ndo-
experimentado situado além delas. Pode-se compreender, entdo, que as situagbes-limites
implicam a existéncia de pessoas que sd0 servidas — quer sgja de forma direta ou indireta— e
outras para as quais elas possuem um carater negativo e domesticador.

Quando os domesticados e oprimidos percebem que sdo reduzidos a um ndo-ser e que
existe a possibilidade de serem mais, comegam a atuar de maneira mais critica para alcancar o
“possivel ndo experimentado” (FREIRE, 1980) contido nesta percepcdo. Contudo, os
opressores véem a necessidade da manutencéo da situacdo atual e consideram o “possivel ndo
experimentado” como uma situagdo-limite ameacadora que ndo deve ser realizada.

Nesse contexto, Freire (1996, p. 68) discute a transitividade da consciéncia,
caracterizando a consciéncia intransitiva como aguela limitada em sua esfera de apreensdo e
impermeével aoutros desafios sendo, portanto, ligada as necessidades biol 6gicas.

Neste sentido e sO neste sentido, € que a intransitividade representa um
quase incompromisso’ do homem com a existéncia. O discernimento se
dificulta. Confundem-se as notas dos objetos e dos desafios do contorno e o
homem se faz mégico, pela ndo-captacdo da causalidade auténtica.

Na medida em que o homem se insere na realidade aumentando o seu poder de
captacdo dos desafios e de formulagéo de respostas as questfes que estdo em seu contexto,
aumenta a sua capacidade de didogo (com os outros homens e com o0 mundo) e a sua
consciéncia transitiva. Sua aten¢do, seus interesses e sua preocupacao abarcam esferas mais

amplas do que asimples esferavital.

% Grifo nosso.
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A consciéncia transitiva, contudo, apresenta-se preponderantemente ingénua em seu
primeiro estagio, caracterizando-se pela simplicidade nainterpretacéo dos problemas.

A transitividade critica (FREIRE, 1980; 1981; 1996), somente se chega com um
processo educativo dialogal e ativo, voltado tanto para a responsabilidade social quanto a
politica e que, a0 mesmo tempo, sga identificado pela capacidade de profundidade na
interpretacdo dos problemas. Desta maneira, a transitividade critica substitui os principios
magicos pelos causais, procura testar os achados, se dispbe a sempre redlizar sucessivas
revisdes, evita deformagdes e preconceitos na andlise das situacfes vividas e apresenta a

prética do didlogo, superando a polémicaem si.

2.1.2 A culturado siléncio

Para Freire (1980), a cultura € o resultado do trabalho do ser humano sobre a natureza
em suas dimensdes humanas, sociais e materiais ho contexto em que o mesmo esta inserido.
Entretanto, o autor adverte para a existéncia da “cultura do siléncio” que se apresenta através
das zonas de silenciamento. Para a compreensdo desse fendmeno, necessita-se olhar o
funcionamento socia e a dialética opressor-oprimido, processo em que aguele tem a palavra
aser dita e este, geralmente, ensaia 0 seu dizer, mas permanece em siléncio.

Da mesma maneira, os portadores do HIV/AIDS conseguiram quebrar a zona de
siléncio a medida que exigiram, como grupo, a elaboracdo de politicas publicas e de uma
estrutura especializada de atendimento as suas necessidades, frente ao sistema de salide e a
sociedade (que ora se comportavam como opressores e ora como aiados). Contudo, em nivel
pessoal e individual, as criangas HIV positivas e seus familiares-cuidadores continuam
sobrevivendo em uma zona e numa cultura de silenciamento em decorréncia do estigma, do
preconceito e do medo da sociedade. Freire (1980, p. 64) ainda ressalta que:

N&o € o dominador que constr6i uma cultura e aimpde aos dominados. Ela é
o resultado de relacfes estruturais entre 0os dominados e o dominador. Assim,
para compreender a culturado siléncio é necessario primeiro fazer uma
analise da dependéncia como fendmeno relacional que da origem a diferentes
formas de ser, de pensar, de expressar-se, as da culturado siléncio e asda
cultura que tem a palavra.

E possivel estabelecer relagdes entre esse pilar conceitual freiriano do siléncio e a
realidade dos familiares-cuidadores. Entendemos que os cuidadores ao serem silenciados
também silenciam a crianca e podem estender essa zona ao nucleo familiar e aos profissionais
gue com eles se relacionam. Frente a isso, este autor ainda propde a abordagem do siléncio
como tema tréagico, em decorréncia das conseqiiéncias que ele pode gerar nas situactes

concretas.
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Freire (1980) também define histéria de forma diferente do significado utilizado pelo
senso comum, especialmente por ndo se basear na visdo hegeménica. Para ele (p. 38), a
historia “ndo é outra coisa que as respostas dadas pelos homens & natureza, aos demais, as
estruturas sociais. N&o € outra coisa que a procura do ser humano, sua intencéo de ser mais e
mais ser humano, respondendo e relacionando-se”. Portanto, historia para Freire (1980) € o
processo de produgdo da cultura.

Nesse sentido, 0 ser humano faz histéria a medida que capta os temas pertinentes a sua
época e redliza agdes que dédo concretude a esses temas, ao mesmo tempo em que também faz
historia quando sugere nova formulacdo e nova maneira de atuar frente a temas novos. Se 0s
temas ndo forem captados, o ser humano, ao invés de fazer historia, serd arrastado por ela.

A histéria comporta, entdo, o desafio da intervengdo do homem nas estruturas e nos
relacionamentos que o reduzem a um ndo ser, negando a sua vocacdo ontoldgica de ser mais
(FREIRE, 1981). Para a efetivagdo dessa intervencdo, Freire refere que o didogo e,
conseguentemente, a relagdo interpessoal dialogica, apresenta-se como uma ferramenta

pertinente para o ininterrupto processo de humanizagdo dos homens e mulheres.

2.1.3 0 didlogo em Freire

Para Freire (2001c) ser dialdgico € empenhar-se na transformacdo constante da
realidade. Esta € a razdo pela qual, sendo o didlogo préprio a existéncia humana, exclui-se
automaticamente de toda relagdo na qual alguns homens sejam transformados em seres para
0S outros, por outros homens que sdo falsos seres para st mesmos, o que implica reconhecer
que o didlogo ndo pode travar-se numa relagdo antagdnica.

Freire (2001c, p. 43) ainda define o didlogo como “o encontro amoroso dos homens
que, mediatizados pelo mundo, ‘o pronunciam’, isto €, o transformam e, transformando-o, o
humanizam para a humanizagdo de todos”. Por isso, ndo pode existir nenhuma invaséo
cultural dialdgica. Freire (1981, p. 93) ainda continua:

o didogo é este encontro dos homens, mediatizados pelo mundo, para
pronuncia-lo, ndo se esgotando, portanto, na relagdo eu-tu. (...) Por isto, 0
didlogo € uma exigéncia existencial. E, se ele € o encontro em que se
solidariza o refletir e 0 agir de seus sujeitos enderecados a0 mundo a ser
transformado e humanizado, ndo pode reduzir-se a um ato de depositar
idéias de um sujeito no outro, nem tampouco tornar-se simples troca de
idéias a serem consumidas pel os permutantes.

Os conceitos aqui enunciados de conscientizagdo, cultura do siléncio e didogo

permitiram compreender que o cotidiano existencial dos familiares-cuidadores de crianca HIV
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positiva diante da terapia ARV apresenta-se como complexo e permeado de fios ideol égicos
gue tendem a confundir esses atores sociais na andlise da realidade.

A unidade e os profissionais de salide possuem a responsabilidade de contribuir para
“desopacizar arealidade enevoada pela ideologia dominante” (FREIRE, 2003, p. 214) através
do didogo e do desenvolvimento da consciéncia. Esse processo deve ser livre de
romantizagdes infrutiferas, mas baseado na reflexdo continua acerca da insercéo dessas
insténcias (unidades e profissionais de salide) na comunidade em que se situam e no quadro
sanitario mais amplo e global.

Frente ao exposto, compreende-se que o0 processo de educagdo concretizado pelos
profissionais de salide necessita superar o repasse de informagdes cientificas aos familiares-
cuidadores, empreendendo uma construcdo historico-socia que facilite a sua constituicéo
como sujeitos no enfrentamento do processo salide-doenca da crianga. De preferéncia, que a
propria crianca sgja envolvida e possa explicitar suas vontades e opinifes.

Essa tendéncia educacional ndo desconsidera as diferencas existentes entre
profissionais e familiares-cuidadores e nem o0s transformam em pessoas com iguas
responsabilidades, conhecimentos e visdes de mundo. Contudo, também entende que a
diferenca apresenta-se como um aspecto enriquecedor do relacionamento, em que O
profissional de salide negocia a sua bagagem de conhecimentos cientificos e experiéncias
profissionais com os saberes de experiéncia feita dos familiares cuidadores (FREIRE, 2000)
congtituindo o que Cabral denominou de aianca de saberes (CABRAL, 1997; 2002a; 2002b;
CABRAL et al., 1999).

Quanto aideologia, Freire (2001b) considera que ela pode se materializar no processo
discursivo, especialmente através de mecanismos sutis em que, aparentemente, 0 sujeito
apresenta-se como origem do dito, mas, na verdade, comporta-se como mensageiro da
ideologia hegemoénica. Ao mesmo tempo, para este autor, 0 discurso parece ser caracterizado
pela influéncia de todo o contexto em gue vive e da classe social na qual o enunciador se
insere. Essas duas questdes serdo regatadas mais a frente, no Percurso Metodol 6gico (proxima
secdo) e nas Condigdes de Producéo do Discurso (Capitulo 1).

Cabe reforcar que a educacdo dialdgica de Freire (2001a) tem como caracteristica a
criticareflexiva darealidade, visando intervir na sociedade a fim de transforméa-la. A esséncia
problematizadora, democrética, critica e dial dgica dessa proposta de educacdo faz com que o
educando sgja um sujeito ativo e co-responsavel por sua educacdo e o educador, um
facilitador que o gjude a procurar as respostas para 0s problemas, com instrumentais que

propiciem o didlogo e o crescimento mutuo.
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2.2 Michael Bakhtin: A fala, as palavras e o signo

Bakhtin'® dedicou sua vida & andlise estilistica e literdria e preocupou-se com a
insercdo das pessoas em seu meio cultural e social. Desse modo, para o autor, a fala e o
enunciado devem ser compreendidos e apreendidos em seu contexto de produgdo, o que
termina por influenciar na forma como ambos sdo explicitados (BAKHTIN, 1992a;
BAKHTIN, 1992b FARACO, 2003; AMORIM, 2003; GERALDI, 2003; JOBIM E SOUZA,
2003; BRAIT, 2001; FARACO, 2001; FREITAS, 2001).

Bakhtin valorizou a fala e a enunciagdo, afirmando sua natureza socia e ndo apenas
individual. Para ele, a faa esta ligada as condi¢des de comunicagdo, e estas, por sua vez,
extremamente proximas as estruturas sociais. Nesse sentido, as formas de interacdo verbal
acham-se estreitamente vinculadas as condi¢des de uma situacdo socia dada e, além disso,
reagem com muita sensibilidade as flutuagdes da atmosfera social (BAKHTIN, 1992a).

Assim, Bakhtin assume a interacdo como fator essencia no estudo dos fenémenos
humanos, destacando a linguagem como possibilidade para o estabelecimento de relagOes
entre os syjeitos (FREITAS, 2003). Por isso, ele também considera que a producéo e a
recepcdo de significados sdo partes constituintes da linguagem, sendo que esta possui
dimensdes dial 6gicas e ideol 0gicas historicamente determinadas (KRAMER, 2003).

Cabe destacar as relagfes entre 0o ser humano e a linguagem segundo Bakhtin. Em
primeiro lugar destaca-se a no¢ao de linguagem ligada as estruturas sociais, a consciéncia e a
ideologia. Em segundo, a compreensdo de ser humano como ser incompleto, inacabado e
inconcluso e, portanto, aberto as relagbes, aos outros e constantemente influenciado pelo
contexto no qual seinsere, a0 mesmo tempo em que também o influencia.

O ser humano é também compreendido como um ser de linguagem, cuja consciéncia é
desenvolvida alimentando-se dos signos sociais (BAKHTIN, 1992a; GERALDI, 2003;
KRAMER, 2003). Barros (2001) complementa que, para Bakhtin, a interagcdo é a realidade
fundamental da lingua, portanto ele supera os modelos de comunicagdo elaborados e
influenciados pela Teoria da Informagdo, especialmente 0 seu cardter mecanicista. Dessa
forma, propde formas mais humanizantes de comunicagdo, linguagem e, conseqlientemente,

de relacionamento.

10 Michael M. Bakhtin nasceu em Oriol, na antiga Uni&o das Republicas Socialistas Soviéticas em 1895, de uma
familia nobre, embora financeiramente arruinada. Sua adolescéncia foi vivenciada nas cidades de Vilnius e
Odessa. Estudou na Universidade de Odessa e posteriormente na de S8o Petersburgo, onde foi diplomado em
Histéria e Filosofia. Pertencia a um pequeno grupo denominado Circulo de Bakhtin, que reuniu intelectuais e
artistas, no periodo de 1919 a 1929, primeiro em Nevel e Vitebsk e, depois, em Sao Petersburgo, a época
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Nesse contexto, consciéncia deixa de ser um conceito subjetivista ou individualista e
adquire uma definicdo objetiva de ordem socioldgica. Ou segja, para Bakhtin (1992a) s6 é
possivel compreender a consciéncia, se for superada sua definicdo meramente individua e
subjetiva, apresentando um terreno fértil para o desenvolvimento da idéia de consciéncia
interindividual como um fato sdcio-ideol 6gico.

O conceito de consciéncia, entdo, possui intima relagdo com o de ideologia, o que
significa dizer que a consciéncia somente se torna consciéncia quando se impregna de
contelido ideolégico e, conseqlentemente, se realiza no processo de interacdo socia
(BAKHTIN, 1992a).

Em funcéo disso, Bakhtin (1992a) comenta que a intersegdo, ou sgja, 0 encontro entre
o mundo e o individuo acontece no signo. Signo, na concepcdo desse autor, € todo produto
ideol6gico que faz parte de uma realidade (natural ou social) e, a0 mesmo tempo, reflete e
refrata uma outra realidade que Ihe é exterior.

Como pode ser percebido, essa idéia encontra-se presente em inimeras situagcdes
vivenciadas, cabendo especia destague as tecnologias em salde. O inicio da terapéutica
medicamentosa em pessoas acometidas pelo HIV/AIDS , por exemplo, pode refletir uma
outra realidade, pois a dragea ou a solucdo explicita o fato objetivo de ser portador do virus.
Outra situacdo explicitadora ocorre quando a consulta profissional ou a assisténcia a salde
ingtitucionalizada alcanca status de poder aquisitivo ou de privilégio, frente as dificuldades
encontradas e vivenciadas no sistema de salide.

Ao mesmo tempo, o familiar-cuidador de criangas HIV positivas, também portador do
virus, ao readlizar os cuidados relacionados a sindrome, vivencia constantemente signos que
relembram o proprio estado de soropositividade. Outro exemplo possui relagdo com as
préprias criangas, quando os medicamentos, em fungdo de suas caracteristicas (farmacos
grandes e de gosto amargo) adquirem significados de castigo ou puni¢éo por agdes erradas ou
por alguma omissdo indevida Essa situagdo se torna mais complexa caso a crianca
desconheca seu estado sorolégico. A propria crianga portadora do HIV pode ser entendida
como signo pelos seus cuidadores ou conhecidos, a medida que aimagem de “sem futuro” ou
“anormal” seja construida e consolidada em seu imaginario.

Nesse sentido, buscamos em Bakhtin (1992a) a concep¢cdo de que todo signo €
ideoldgico. O autor comenta que sem signo ndo existe ideologia e que ele emerge da ligacéo

de uma consciéncia a outra, o que equivale dizer que aparece no terreno interindividual .

chamada de Leningrado. Segundo Y aguello (1992b), esse circulo foi um cadinho de idéias inovadoras e criativas
especialmente nos dominios da arte e das ciéncias humanas.
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A realidade dos fendmenos ligados a ideologia, portanto, é a realidade objetiva dos
signos sociais. Segundo Bakhtin (1992a), as leis dessa realidade estdo ligadas a comunicagéo,
sendo diretamente determinadas pela conjuntura social e econdmica vivenciada. Em funcéo
disso, a comunicacdo ganha destagque para Bakhtin porque, para ele, em nenhum outro lugar o
processo comunicativo ressalta-se t&o claramente como fator ideoldgico determinante, como
se observa na linguagem.

Assim, Bakhtin (19923, p.36) refere que

apalavra é o fendmeno ideol 6gico por natureza. A realidade toda da palavra
€ absorvida por sua fungdo de signo. A palavra ndo comporta nada que ndo
estegja ligado a essa fungdo, nada que ndo tenha sido gerado por ela. A
palavra é o modo mais puro e sensivel de relagdo social.

O mesmo autor ainda continua a dizer que a palavra penetra literalmente em todas as relagdes
entre individuos, nas relactes de colaboracdo, nas de base ideol 6gica, nos encontros fortuitos
da vida cotidiana, nas relagdes de caréter politico, nas determinacOes religiosas e nas
interacdes profissionals, entre outras. As palavras sdo construidas e tecidas a partir de uma
multiddo de fios ideoldgicos e servem de trama a todas as relagfes sociais em todos os
dominios. Conseguientemente, a palavra apresenta-se como o indicador mais sensivel de todas
as transformagdes sociais, mesmo dagquelas que apenas despontam, que ainda ndo tomaram
forma, que ainda ndo abriram caminhos para sistemas ideoldgicos mais estruturados. A
palavra é capaz de registrar as fases transitorias mais intimas e efémeras das mudancas
sociais.

Ainda existe um outro aspecto da comunicagdo ideoldgica, que ndo esta ligado a
nenhum sistema particular de ideologia, a0 qual Bakhtin (1992a, p. 37) denomina
“comunicagdo da vida cotidiana”. Esse tipo de comunicagdo, por um lado, esté diretamente
vinculado aos processos de producdo da fala individual e, por outro, diz respeito as diversas
ideologias especiadizadas e formalizadas. Esse fato confere a palavra um outro aspecto,
segundo o autor, que a transforma também em um material semidtico da vida interior, da
consciéncia, o denominado discurso interior.

Assim, ab mesmo tempo em que a realidade da palavra, como de qualquer outro signo,
resulta do consenso entre os individuos, também € produzida pelos proprios meios do
organismo individual, sem nenhum recurso a uma aparelhagem qualquer ou a alguma outra
espécie de material extracorporal. Logo, a palavra € utilizavel como signo interior, podendo
funcionar como signo sem expressao externa (BAKHTIN, 1992a).

De Bakhtin (1992a; 1992b) trazemos, também, o conceito de enunciagdo como sendo

a unidade de base da lingua, quer se trate do dialogo interno (consigo mesmo) ou externo (na
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relacdo com o mundo). Ao mesmo tempo, pode ser compreendido como uma réplica do
didlogo socia, o que significa compreendé-lo inserido em um processo constante e
ininterrupto de comunicagdo. Ou sgja, 0 enunciado é um elemento do didogo, que pode ser
expresso através dafala, da escrita e da obra de arte, entre outros fendmenos.

Freitas (2003) aprofundou esta tematica, ressaltando que o enunciado € a unidade real
da comunicagdo discursiva ou escrita. No caso especifico da enunciagdo discursiva, sua
delimitacéo esté diretamente relacionada a aternancia dos sujeitos falantes. A compreenséo e
ainteragdo com esse enunciado determinam uma atitude responsivamente ativa por parte dos
que estdo no interior do momento/espago dial6gico, pois toda compreensdo do dito e do ndo
dito € prenhe de resposta e, de uma forma ou de outra, essa resposta é produzida (BAKHTIN,
1992a).

De Bakhtin (1992a; b) extraimos ainda os conceitos basicos de excedente de visdo,
interdiscurso, intertextualidade, exotopia e polifonia, sendo que esses conceitos ndo estdo
dissociados ou soltos no pensamento bakhtiniano. Para Geraldi (2003), 0 seu pensamento
alicerca-se em dois pilares, a ateridade (0 outro que esta dentro do eu), pressupondo-se esse
outro como um ser distinto e reconhecido pelo eu como outro que ndo eu, e a dialogia, pela
gual se qualificaarelagdo essencial entre o eu e 0 outro.

Barros (2001) reserva o termo dialogismo ao principio diadgico constitutivo da
linguagem e a condic¢do de sentido do discurso. Por isso, 0 discurso ndo é individual, mas
socia e diadgico; esse fato se deve a dois motivos: em primeiro lugar porque se constroi
entre pelo menos dois interlocutores que, por sua vez, S0 seres socials, em segundo, porque
se constr6i como um didlogo entre discursos, o que significa dizer que mantém relagdes com
outros discursos.

Faraco (2001), ao analisar Bakhtin, compreende dialogismo como um olhar
compreensivo e abrangente do ser humano e de seu fazer cultural, conceituando assim cultura
como um vasto e complexo universo semidtico de interagdes axiologicamente orientadas e
entende o ser humano como um ser de linguagem, que se alimenta dos signos sociais em meio
as inumeras relagbes socio-interacionais. Machado (2001), por sua vez, compreende O
dialogismo de forma mais pragmatica ao consideralo como o ponto de vista a partir do qual
compreendemos os fendmenos da linguagem como sistema de signos. Dessa forma, pode ser
considerado também como visdo de mundo construido com a linguagem, através dos sistemas
de signos.

Por suarelagdo com o dialogismo, cabe destacar o conceito de polifonia. Para Bakhtin

(19925;1992b), o texto ou o discurso polifénico se caracteriza por ser um tipo de texto ou
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discurso em que o dialogismo se mostra claramente, ou, no dizer de Barros (2001, p. 36) “se
deixaver”, o que significaexplicitar a percepgdo das muitas vozes presentes em seu interior.

Em tensdo com o conceito de polifonia, Bakhtin desenvolve a nogéo de interdiscurso
gue é também a presenca do didogo, mas este encontro estéd encoberto com o dizer do
enunciante, o dito por ele. Barros (2001, p. 38) explicita os conceitos de intertextualidade e
interdiscursividade, sendo o primeiro os “processos de incorporacado de um texto — unidade de
manifestagdo, com expressdo e contelido — em outro”; e o0 segundo, a incorporagdo de “temas
e/ou figuras de um discurso em outro”.

Desta maneira, os familiares cuidadores apresentam-se tensionados entre o dizer
cientifico e o da sociedade. Ou sgja, a0 mesmo tempo em que manejam a tecnologia em
salde, especia mente os medicamentos e os exames laboratoriais, os cuidadores se apropriam
do dito profissional, ressignificando-o e inserindo-o no seu dito, nem sempre com 0 mesmo
sentido atribuido pelo discurso oficial. Por outro lado, seus discursos também sdo
impregnados pelo dito da sociedade, que ainda relacionam o HIV/AIDS a morte, apesar da
tendéncia atual da sindrome quanto a sua cronificagdo (MARQUES, S., 2002).

Para facilitar a compreensdo do excedente de visdo, torna-se necess&rio ligélo a
realidade e as experiéncias concretas. Quando se observa alguém ou quando se estabelece um
didogo com alguma pessoa, Se possui uma visao acerca desse ser que o préprio ndo pode ter
ou ndo consegue construir, em funcdo de sua localizaco espago-temporal especifica. Esse
excedente de visdo e de conhecimento a respeito do outro é condicionado e influenciado pelo
lugar unico que aquele ser ocupa no mundo, pelo momento especifico dentro do qual observa
o contexto e pelo conjunto de circunstancias dadas ou construidas que influenciam o seu
olhar. Da mesma maneira, somente aos que dialogam com aquele ser é oferecida a
oportunidade de excederem sua visdo a seu respeito, fendmeno que lhe € impossivel de
realizar (BAKHTIN, 1992a).

O conceito de excedentes de visdo possui importancia especialmente nas relagdes
estabelecidas entre os profissionais de salde e os cuidadores, na compreensdo que cada um
possui do outro e que fornece sentido ao dito e ao ndo-dito durante os encontros entre ambos.

Com relagdo ao processo de ocultamento, Bakhtin (1992a) descreve a sua ocorréncia
através de estratégias de enunciagdo ou de narragdo, normalmente impregnadas de ironia ou
de resisténcia, como consequéncia do entrecruzamento entre duas dimensdes discursivas,
guais sgjam, o discurso exterior e o discurso interior. O autor ainda refere que é essa
simulténea participagdo dos dois discursos, com o exterior tendo peso e significacdo maiores,

que explica a particularidade da construgdo de frases, as rupturas de sintaxe e as
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especificidades do estilo, na tentativa de ocultar, esconder ou ndo explicitar algo que se
apresenta ideologicamente rechagcado, mas presente na vivéncia e no discurso interno dos
sujeitos, embora necessite estar oculto na exteriorizagdo do mesmo. Por isso, Bakhtin (1992a)
aprofunda a tematica referindo que o ocultamento é o socia infiltrado no organismo
individual desses mesmos sujeitos.

Torna-se, ainda, pertinente destacar e reforcar que, para Bakhtin, o ser humano néo é
um conceito abstrato ou tedrico; o ser humano, homem e mulher, sdo compreendidos como
sujeitos sociais, caracterizados por pertencerem a uma classe socia especifica, em que

dialogam e transitam os diferentes discursos da sociedade.

2.3. As formas de Siléncio em Orlandi

Orlandi** (2001; 2002), ap6s o seu aprofundamento na area da Linguistica, constréi um
arcabouco tedrico na tentativa de compreender o siléncio como elemento marcante e presente
na cotidianidade dos sujeitos, assim como em sua discursividade. Ao discutir o siléncio como
parte constitutiva da linguagem em fungdo de sua caracteristica de produgdo de sentido, esta
autora objetiva descrever e compreender como ele se d& enquanto fendmeno inserido nas
relagbes humanas, sociais e estruturais de modo a ser elemento constituinte de novas
enunciacdes e sentidos.

Dessa maneira, se, por um lado, para a sociedade e para a cultura moderna o siléncio €
tido como destituido de sentido ou caracterizado por uma importancia inferior quando
comparado ao dizer; por outro e para Orlandi (2001; 2002) o siléncio significa por si mesmo.
Por iss0, a construgdo do discurso encontra-se na tenséo estabelecida entre a enunciacéo e o
siléncio, a exposicdo e o recolhimento; e a construcéo de sentido presente no siléncio e no
dizer alheio e na propria discursividade.

Assim, o0 siléncio ndo somente existe entre as palavras, mas também as atravessa,
indicando sempre que o sentido poderia ser outro, destacando a importancia de dispositivos
analiticos para se compreender o modo como os sujeitos produziram sentido. Compreende-se,
entdo, que o siléncio ndo se apresenta como oposicao ao dizer e nem se constitui como um

ndo dizer, pois também comunica e com ele também se dialoga.

™ Eni P. Orlandi, professora titular aposentada do Instituto de Letras da Universidade de Campinas, doutorou-se
em Paris e desde a anistia, concedida aos exilados politicos, vem trabalhando a andlise de discurso francesa,
tornando-se uma referéncia nacional para os estudos lingisticos e discursivos.
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A0 mesmo tempo, ndo se pode té-lo como simples complementagdo da linguagem e da
enunciagdo, uma vez que possui sentido e significado préprios. Para Orlandi (2001; 2002), o
siléncio simplesmente esta e €, constituindo-se como instancia independente da fala, mas
inter-relacionado a ela. Um sujeito quando deixa de dizer, ndo se coloca apenas de umaforma
muda, pois no siléncio existem o pensamento interior, a introspeccdo e a contemplacdo, entre
outras coisas (ORLANDI, 2001). E nesse siléncio que o sujeito tem a possibilidade de
trabalhar sua contradicéo constitutiva que o situa na relagdo do um com o outro, assim como
com os multiplos.

Para Orlandi (2002), uma das maiores dificuldades a0 se colocar o siléncio em
perspectiva esta o fato de que ndo se apresenta diretamente observavel, passando entre as
paavras e se esvaindo entre as tramas da fala. Esse fato impede a possibilidade de sua
interpretacdo, cabendo ao analista o objetivo de compreendé-lo, entendendo esta agdo como a
apreensdo dos seus processos de significagdo em um discurso. Nesse sentido,

compreender o siléncio é explicitar o modo como ele significa
Compreender o siléncio ndo €&, pois, atribuir-lhe um sentido metaférico em
suarelagdo com o ndo-dizer (traduzir o siléncio em palavras), mas conhecer
0s processos de significacéo que ele pde em jogo. Conhecer seus modos de
significar. (p. 52)

Quando se trata de siléncio, entdo, 0 que se tem sdo pistas ou tragos que nos permitem
compreendé-lo, sendo a historicidade o fator que pode tornélo compreensivel. Em funcéo
disso, também se deve considerar que, no siléncio, ndo existe a neutralidade politico-
ideoldgica, constituindo-se como um espago no qual os sentidos sdo construidos e
movimentados e no qual se apresenta o cardter de incompletude do dizer, pois todo dizer tem
uma relacéo fundamental com o ndo dizer.

Nesse contexto, Orlandi (2002) refere a existéncia de diversas formas de siléncio
presentes na organizacdo humana ao longo da histéria e que objetivaram atender as
particularidades sociais existentes'?. Contudo, no que tange & intercessio entre 0s
pressupostos tedricos acerca do siléncio e a suarelacdo com a andlise de discurso, esta autora
traz uma contribuicéo especifica: a do siléncio enquanto construcdo de sentido, fato historico
e matéria significante. Dentre as formas por ela apresentadas, interessa-nos destacar o siléncio

fundador e a politica do siléncio ou silenciamento.

2 Orlandi (2002) cita o siléncio ligado &s emogdes, o mistico, 0 da contemplagéo, o da introspeccéo, o da
revolta, o daresisténcia, o dadisciplina, o do exercicio do poder, o da derrota da vontade, o fundador e a politica
de siléncio. Além disso, refere que o siléncio tornou-se como reflexdo de tedricos distintos, como de filésofos,
psicanalistas, semidlogos, etndlogos e até mesmo de linguistas.
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O siléncio fundador é tido como o principio de toda significacdo, ou sgja, a propria
condicdo de producdo do sentido. Dessa maneira, aparece como 0 espago diferencial da
significagdo e o lugar que permite a linguagem significar. Assim, o siléncio fundador € aquele
inserido na discursividade ou no didogo e se apresenta responsavel pela significacdo e/ou
ressignificagéo, propria ou alheia, acerca do dito ou do ndo-dito, constituindo o sentido que ao
mesmo tempo perpassa as palavras, mas ndo se exaure nelas.

Dessa maneira, 0 sujeito enquanto ser discursivo estabel ece uma tensdo entre o falar e
o silenciar, mesmo de maneira inconsciente. Para falar, o sujeito tem necessidade de um
siléncio que é o fundamento necess&rio a0 sentido, reinstaurado, por sua vez, pelo dizer.
Percebe-se, portanto, que se cogitar a auséncia ou ainda a inexisténcia desse siléncio, as
paavras teriam que dar conta de todos os sentidos possiveis presentes no didogo, o que
inviabilizaria ainter-relagéo e a comunicagéo (ORLANDI, 2002).

Pereira (2002) demonstra o siléncio fundador no fato do familiar-cuidador apresentar
uma tendéncia a manter um siléncio no momento em que toma conhecimento do diagndstico
de soropositividade do filho(a). Contudo, ndo deixou de engendrar uma resposta a
discursividade do profissional de salde, mas constituiu sentido frente ao dito e o concretizou
através dessa modalidade de siléncio, que se apresentou como espaco de absor¢do do impacto
da noticia e a sua inser¢do em um quadro proprio de significacdo ou ressignificacdo da nova
situacdo que se impde. A mesma autora ainda demonstrou situagdes em que a crianca, ao
rejeitar a ingestdo dos anti-retrovirais, se manteve silenciosa em fungdo de sua incapacidade
de negociar 0 nd0 uso desses medicamentos, a0 mesmo tempo, 0 silencio constituiu-se
também como uma forma de resisténcia.

Na politica do siléncio ou silenciamento, ao contrério, encontra-se a cisdo entre o que
pode ser e 0 que ndo pode ser dito, aspecto que o diferencia do fundador, pois neste caso 0
siléncio significa de per si. A politica do siléncio desdobra-se em duas formas de existéncia,
guais sejam, o siléncio constitutivo e o siléncio local.

O siléncio constitutivo pertence a propria ordem de producéo de sentido e direciona
qualquer producdo de linguagem. Representa uma politica de silenciamento a medida que age
como um efeito de sentido que instala o que Orlandi (2002) chama de antiimplicito, se
dizendo “X” para ndo se deixar dizer “Y”, sendo “Y” o sentido a ser descartado do dito. Por
esse silenciamento,

Apagam-se os sentidos que se quer evitar, sentidos que poderiam instalar o
trabalho significativo de uma outra formacéo discursiva, uma outra regido
de sentidos. O siléncio trabalha assim os limites das formacfes discursivas,
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determinando, consegiientemente, os limites do dizer (ORLANDI, 2002, p.
76).

A conformagdo da enunciagdo pelo siléncio constitutivo atinge o sentido do dito,
podendo-se perceber 0 mecanismo gque pde em funcionamento o conjunto do que € preciso
ndo dizer para poder dizer e, assim, constituindo sentido para guem diz e para uma audiéncia
restrita. Para uma melhor compreensdo, a autora refere que o estabelecimento de
denominagdes é frequientemente usado para esse fim, confirmando o achado de Souza, Silvae
Silva (2003) quando referem que a atribuicdo de “normal™ a crianga soronegativa revela um
ndo dito de anormalidade a soropositiva. Como consequiéncia, Orlandi (2002) refere que se
pode generalizar a seguinte consideracdo: “toda denominagdo apaga necessariamente outros
sentidos possiveis, 0 que mostra que o dizer e o silenciamento sdo inseparaveis, contradicéo
inscrita nas proprias palavras” (p. 76).

O siléncio local, por sua vez apresenta-se como a interdicdo do dizer, coibindo e
proibindo o que se diz. A censura, por exemplo, € uma das formas mais comuns pela qual o
siléncio local se consubstancia no discurso dos individuos. Nesse contexto, porém, ndo se
procuram dados acerca da censura, mas sim analisar a censura enquanto fato da linguagem
gue produz efeitos enquanto politica publica de fala e siléncio. Com esse objetivo, considera-
se a censura em sua materialidade linguistica e historica, conseguientemente, discursiva.

Essa materialidade linguistica e histérica apresenta-se como a concretizagdo de uma
proibicdo social, politica ou religiosa de ocupar determinados “lugares’, impedindo, dessa
maneira, a possibilidade de ocupar certas “posi¢es” do sujeito. Por isso, o siléncio local e,
mais especificamente, a censura ndo sdo fatos circunscritos a consciéncia dagueles que
produzem o dizer, mas fatos discursivos que se produzem nos limites e nos entrecruzamentos
das diferentes formagtes discursivas que estéo em relagéo.

Assim, pode-se afirmar que o siléncio local é concebido como a interdicdo da
inscricdo do sujeito em formagdes discursivas determinadas. A identidade do enunciador,
entdo, apresenta-se imediatamente afetada enquanto “sujeito-do-discurso” (ORLANDI, 2002,
p. 78), pois se encontram presentes uma ideologia e uma formac&o imaginaria que impedem
(consciente ou inconscientemente) parte ou totalidade do seu dizer ou a potencialidade do
dizivel.

Nesse ponto, Orlandi também concorda com Pécheux (1997; 2001) ressaltando que as
formagdes discursivas determinam o que pode e 0 que deve ser dito. Observa-se que o

siléncio local estabelece um jogo de relacbes de forca pelo qua configura, de forma
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localizada, o que, do dizivel, ndo deve ou ndo pode ser dito quando se produz a discursividade
(ORLANDI, 2002).

A relagdo com o dizivel apresenta-se modificada no contexto da politica do siléncio,
uma vez que ndo se trata mais do dizivel socio-historicamente definido pelas formacges
discursivas (o dizer possivel), mas sim de néo dizer o que foi ou esta proibido (o dizer ou o
ndo dizer devido). Em sintese: ndo se pode dizer no ambito da discursividade o que se pode

dizer enquanto potencialidade humana ou possibilidade do dizivel.
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3. PARA DESVELAR O COTIDIANO DOS FAMILIARES-CUIDADORES NA
TERAPIA ANTI-RETROVIRAL: PERCURSO METODOLOGICO

3.1. A Abordagem e o Método de Investigacao

A abordagem qualitativa foi adotada para conduzir a producéo de dados desse estudo,
por tratar-se de uma escolha permeada de intencionalidade para desenvolver uma escuta
sensivel na relagdo com os familiares-cuidadores de criangas HIV positiva. Essa abordagem
metodol6gica propiciou uma aproximagcdo com 0s Sujeitos e a apreensdo da tensdo entre
objetividade e subjetividade que circunda a realidade estudada. Desta maneira, essa escolha
baseou-se, também, em uma preocupagdo com a redidade que ndo pode ser quantificada,
tocando, portanto, o universo de significados, motivos, aspiragdes, crencas, valores e atitudes
pertencentes a um espago mais profundo das relactes, dos processos e dos fendmenos, como
inerentes aos atos, as relagbes e as estruturas sociais presentes no cotidiano vivencia dos
sujeitos e do pesguisador (MINAY O, 1999; FREIRE, 2001a; ORLANDI, 2001; BAKHTIN,
19923, 1992b).

Dentre os métodos qualitativos optamos pelo criativo e sensivel (MCS) sistematizado
por Cabral (1997; 1998; 2002b). Nele estdo implicitas as tensdes entre a manutencdo das
caracteristicas de dialogicidade e diaética do método e a sua conformagao dentro dos rigores
cientificos da atualidade e da academia. A aplicacdo deste método permitiu, a partir da critica
reflexiva e da estratégia grupal, o didogo dos cuidadores sobre os seus saberes e préticas.
Desse modo, sujeitos da pesquisa e pesguisador encontraram-se N0 grupo € superaram a
heterogeneidade pela homogeneidade, a pluralidade pela singularidade e a rigorosidade pela
ludicidade do ato pesquisa dialégico e interacional.

Cabral (1998), Alvim (1999) e Aranda (2003) destacam a utilizagdo de Dindmicas de
Criatividade e Sensibilidade (DCS) como a linha axial do método, combinado as productes
artisticas. No interior dessas DCS acontece a entrevista coletiva, a discussdo de grupo e a
observagdo participante, mediada pela abordagem critico-reflexiva de Freire, para produzir

dados para a pesquisa.

3.1.1Cenéario
O cenério de estudo foi uma unidade de salide ambulatorial, publica, universitéaria do

Municipio do Rio de Janeiro, de referéncia para o atendimento a crianga portadora do
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HIV/AIDS e sua familia. Estéo cadastradas no servico 83 criancas HIV positivas em
acompanhamento sistematico, cujos familiares-cuidadores sdo instrumentalizados em
consultas e orientagdes individuais para implementarem a terapia medicamentosa com o anti-
retroviral >,

A unidade é composta de uma sala de espera ampla, que possui dois banheiros
(masculino e feminino), cadeiras, uma mesa onde se encontram materiais informativos, um
aparelho de televisdo sempre ligado em canais convencionais, uma bancada que se localiza na
parte central, em frente ao corredor que da acesso as demais salas da unidade. A sala de
espera possui duas saidas, uma voltada para o hospital-escola, porta situada exatamente em
frente a construcéo referida acima; a outra saida se abre para um muro, sendo Util para
proporcionar ventilacéo.

Passando pela recepcdo, encontra-se um corredor Unico que perpassa a unidade, com o
qual todas as salas e consultérios possuem comunicagdo. As salas s80 do mesmo tamanho e
divididas para as seguintes finalidades de uso: consultérios (medicina, psicologia, servico
social, odontologia e enfermagem), coordenagdo/reunido, farmécia e refeitorio. Anexo ao
ambulatério encontra-se o laboratério de andlises clinicas que, embora preste inimeros e
importantes trabalhos ao ambulatério, ndo se limita e nem esta vinculado hierarquicamente a
ele.

Somente uma especiaidade profissional atende regularmente o publico infantil na
unidade, a0 menos no que tange aos aspectos clinicos. amedicina. A consulta de enfermagem
ndo esta implementada e os demais profissionais, como os da &rea da psicologia e do servico
social, atendem pontualmente, a partir das necessidades detectadas pela pediatra. Nos demais

grupos etérios, o trabalho é organizado de forma multiprofissional.

3.1.2 Sujeitos

A captacdo dos sujeitos, como ja referido, aconteceu no interior da consulta médica,
num primeiro momento, e em entrevistas individuais posteriores a ela Como a nossa
permanéncia no ambulatério foi prolongada, tivemos esses encontros de forma repetitiva, e
isso foi proposital. Com essa prética, os familiares perceberam o nosso interesse por sua
condi¢do de vida, suas dificuldades e pelas experiéncias que traziam consigo. No que tange a

crianca, perceberam a nossa preocupacdo com o seu estado de salde, 0 seu cotidiano e as suas

3 O aprofundamento deste aspecto do processo metodolégico e da producdo dos dados serd realizado no
Capitulo |, por apresentar influéncia na discursividade produzida a partir do encontro com os sujeitos e a
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preferéncias (alimentagdo, brincadeiras e programas de TV, entre outras coisas). O mergulho
no trabalho de campo contribuiu para formar lagos e estabel ecer relagbes de confianga entre o
pesquisador e 0s sujeitos pesquisados.

Em funcéo disso, de uma relacéo formal e, em alguns casos, até arredia, construimos
um contato interpessoa de maior liberdade, chamando-nos pelos nomes, sendo reconhecidos
pelas criangas e notificados, pelos familiares-cuidadores, das alteracOes experimentadas de
situagOes anteriormente a nos relatadas. Pudemos ter acesso, entdo, a nimeros de telefone e
locais de residéncia, facilitando o contato para 0s momentos das dinamicas.

Além disso, tivemos a intencdo de criar uma atmosfera com o minimo possivel de
intimidactes que a figura de um profissional de salide, de um professor ou mesmo de alguém
distante ou desconhecido poderia evocar no imaginério dos familiares-cuidadores. Esse fato
tornou-se especial mente importante porque as tematicas perpassaram questdes e situactes de
cunho sigiloso e privativo das familias, como a origem da soropositividade, as dificuldades no
cuidado medicamentoso e as formagdes imaginarias acerca da sindrome, do processo de
adoecimento e das relacles interpessoais cotidianas, em que o diagnostico ficou velado ou
desvelado, de acordo com as pessoas e as Situagdes envolvidas.

Nesse sentido, elaborou-se um convite para incentivar os sujeitos a participacdo nas
dindmicas, entregue na consulta médica. Apds autorizacdo de cada familia, 15 dias antes da
sua realizacdo, fizemos um contato telefénico para confirmar a presenca de todos. Esse
telefonema teve o objetivo de lembrélos sobre o encontro e de instar para que se
organizassem para permanecer mais uma hora na unidade de salde, bem como estender o
convite as demais pessoas envolvidas no cuidado a crianca.

Este procedimento foi importante para desvendar outra faceta desse grupo, que, apesar
de percebida na unidade de salide, ndo é completamente desvelada no contexto institucional.
Esse velamento se da, dentre outras coisas, pela dindmica impressa nessas unidades, pelo
cotidiano corrido e atarefado dos profissionais e pela relagdo profissional/clientela que, na
maioria das vezes, apresenta-se ainda privilegiando os aspectos bioldgicos e médicos da
doenca.

O grupo de pesquisa foi formado por 16 familiares-cuidadores de criangas com
necessidades especiais de salde, HIV positivas, subdivididas em cinco grupos, sendo
respeitados o0s seguintes critérios de incluso: (a) cuidador(a) que ndo era o responsavel legal

tinha sua participacdo na pesquisa condicionada a autorizacdo formal do responsavel pela

profissional de salide no ambiente da consulta.
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crianga, independente do grau de parentesco e afinidade; (b) cuidador(a) da crianga

reconhecido pelo profissional da unidade de salide como tal e que era o responsavel legal pela

crianga, e (c) qualquer que fosse a categoria anteriormente descrita, esse cuidador
implementava a terapia anti-retroviral em casa
Quadro 1. Caracterizagéo dos sujeitos
Identificacdo do Familiar Cuidador Iniciais | N°de Renda Renda Profisséo Local de
Da Pes- Pessoal Familiar Moradia
Crianca | soas/ (R9) (R9)
n°de
cémo-
dos
Mariana. 42 anos. F. 04/03 200,00 230,00 | Desempregada Duque de
Mée Catdlica Irmé refere que a|Caxias
6* série do Ensino mae da crianga é
PRIMEIRA Fundamental profissiona do
DINAMICA Sexo.
CONCRETO André 21 anos. F. 04/03 30,00 230,00 |Biscate Duque de
05/10/2004 Irméo. Evangélico Caxias
Ensino Médio
Completo
Lea. 38 anos J eG. 07/03 - 200,00 |Dolar Nova
Mée. Evangélica Iguagu
12 série do Ensino
Fundamental
SEGUNDA Denise . 20 anos. R. 07/08 - 1.000,00 |Dolar Acari
DINAMICA Irmd. N&o tem
CONCRETO religido
09/11/2004 N& informou a
escolaridade
Patricia. 53 anos. A. 04/05 520,00 Nao Sabe | Diarista Duque de
Tia. Evangédlica Informar Caxias
3 Série do Ensino
Fundamental
Soraia. 51 anos. C. 04/04 - 260,00 |Dolar Deodoro
Avo. Evangélica
Ensino Fundamenta
Completo
Marina. 30 anos C. 05/05 305,00 305,00 |Dolar Deodoro
Prima.. Catélica
TERCEIRA Ensino Médio
DINAMICA DO | Completo
CONCRETO S6nia. 54 anos SH. 04/08 800,00 800,00 | Costureira Vilar dos
12/11/2004 Avo. Evangdica Telles
5% Série do Ensino
Fundamental
Joel. 37 anos Rf. 05/04 380,00 380,00 | Chaparista de|Vigario
Conhecido/vizinho. Refrigeracéo Geral
Testemunha de Jeova
7¢ Série do Ensino
Fundamental
Zilda. 63 anos Rf. 03/05 260,00 520,00 |Dolar Vigario
Tia-av6. Evangélica Geral

3 Série do Ensino
Fundamental
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QUARTA
DINAMICA
DO
CONCRETO
16/12/2004

Identificacdo do
Familiar
Cuidador

Iniciais
Da
Crianca

N° de
Pessoay/
n°de
comodos

Renda
Pessoal
(RY)

Renda
Familiar
(RY)

Profissdo

L ocal de
Moradia

Fabiana. 30 anos
Mée. Catdlica

62 Série do Ensino
Fundamental

Fn.

08/03

Néo
informa

Desempregada

Campo
Grande

Renata. 44 anos
Tia. Evangélica
22 Série do Ensino

Cr.

06/03

300,00

560,00

Diarista

Coelho da
Rocha

Fundamental

Dimas. 46 anos J. 01/04 - - Autbnomo Ilha
Pai. Espirita
Kardecista

Ensino  Superior

Incompl eto.

do
Governador

Norma. 61 anos CH 05/06 Do lar
Avo. Catdlica
3?2 Série do Ensino

Fundamental

260,00 - Dugue

Caxias

de

Luzia. 30 anos L. 05/08 - Do lar
Méae. Evangélica
62 Série do Ensino

Fundamental

900,00

Novalguagu

Reinaldo. 35 anos L.
Pai. N&o declara
religido

42 Série do Ensino
Fundamental

05/08 900,00 900,00 | Despachante de

Onibus

Nova lguagu

CORPO-
SABER
15/12/2004

Soraia, Marina e

Sonia familiares-cuidadores participaram de ambas as dindmicas.

Detal hamento realizado acima, na terceira Dindmica do Concreto, uma vez que 0s

O Quadro 1 apresenta de forma suméria a caracterizacdo dos familiares cuidadores
envolvidos com o cuidado medicamentoso na terapia com anti-retrovirad de criangas
HIV/AIDS.

Com vistas a preservagdo do anonimato, os sujeitos da pesquisa e 0 pesguisador
selecionaram pseuddnimos para situar as enunciagfes discursivas nos didlogos, enquanto as
criancas foram identificadas pela letra inicial dos seus respectivos nomes. Nos casos em que
mais de uma crianga apresentou as mesmas iniciais, utilizaram-se duas letras para tornar a
identificacdo mais clara.

A caracterizacdo dos sujeitos demonstrou que as mées foram as principais cuidadoras,
seguidas dos pais, tios, avés e irmdos. A maior parte desses cuidadores era de trabal hadores do
lar. Os que trabalhavam fora do lar desempenhavam servicos gerais, eram profissionais do sexo
ou estavam desempregados. Conseqlentemente, a maioria percebia um renda familiar muito

baixa e apenas uma minoria vivia com valores que iam de um a cinco saarios minimos
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nacionais. Os familiares-cuidadores e suas criangas residiam nas zonas Norte e Oeste e Regi&o
Central da cidade do Rio de Janeiro, bem como no interior do Estado do Rio. Com relacéo ao
tempo de tratamento efetuado na referida unidade, quase a metade das criangas (42,3%) se trata
ha menos de dois anos, ao passo que 17,7% tém mais de cinco anos de acompanhamento. O
grupo apresentava um padréo razodvel de adesdo ao tratamento, um indicador direto da
extensdo do envolvimento desses cuidadores com a terapia ARV. (GOMES, CABRAL e
SHILKOWSKY, 2004).
Em relagdo as criangas, 0 mesmo estudo (GOMES, CABRAL e SHILKOWSKY,
2004) constatou que grande parte delas (60%) se encontrava abaixo da idade escolar, o que
evidenciou a necessidade de desenvolvimento de estratégias especificas para aimplementacéo
do cuidado medicamentoso, tendo em vista a faixa etéria e dado as suas caracteristicas. Das
gue ja estéo nessa faixa, apenas 39% sdo declaradamente matriculadas em uma escola, 5,5%
estdo excluidas desta instituicdo e cerca de 55,5% ndo existe nenhum registro nos arquivos da
unidade de salde.

3.2 Procedimentos Adotados na Producéo de Dados

3.2.1 O Ambiente das Dinamicas

As dindmicas foram previamente planejadas e 0s recursos materiais previstos para que
a producdo de dados ndo sofresse interferéncias devido a questfes logisticas. O Laboratorio
de Pesguisa e Tecnologia Educaciona em Salde da Crianca (LAPTESC), vinculado ao
Nucleo de Pesquisa de Enfermagem em Salde da Crianca (NUPESC) é um espago destinado
a0 desenvolvimento do trabalho de campo com estratégias grupais, como é o caso das
dindmicas de criatividade e sensibilidade. Também foi oferecida uma sala de apoio (parte do
Laboratério) para que as criancas permanecessem durante o periodo da atividade grupal.
Nessa sala existia material recreativo e de entretenimento e contou-se com 0 apoio de duas
auxiliares de pesquisa que permaneciam com as criangas. Além dessa infra-estrutura, o
LPATESC possui sistema de gravacéo e filmagem (especialmente preparado para a dinamica)
instalado no dia anterior ao encontro.

Além dos materiais disponibilizados para cada encontro e demanda de cada dinamica,

organizou-se o ambiente de forma que os participantes se sentissem confortdveis e com
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espaco suficiente para transitar, e que pudessem compartilhar experiéncias numa perspectiva
dialogica, sem juizo de vaor sobre certo ou errado.

Para a producéo de dados da pesquisa, optel pelo desenvolvimento das Dinamicas de
Criatividade e Sensibilidade - Concreto e Corpo-Saber - para os diferentes subgrupos de
pesquisa, objetivando uma aproximagdo com os materiais e conteidos subjetivos dos sujeitos.
Foram desenvolvidas quatro dindmicas do concreto e uma do corpo saber, totalizando cinco
encontros grupais. Enquanto a dindmica do Concreto conferiu visibilidade e concretude ao
modo como o familiar-cuidador realiza o cuidado medicamentoso, a do Corpo-Saber permitiu
avalidacéo dos dados e o aprofundamento de temas ja abordados na primeira, o que justificou
asuarealizagéo com somente um grupo de familiares-cuidadores.

Para os dois tipos de dindmica foram apresentadas as mesmas questfes geradoras de
debate aos participantes. (a) o que eu tenho feito para que meu filho tome o remédio? (b) o
que ele ou ela sente depois que toma o remédio?

A do concreto foi sistematizada por Cabral et al. (1999) e utilizada por Cunha (2001) e
Moraes (2003). Elatem como caracteristica central a explicitagdo do cotidiano do cuidador na
implementag@o da prética de cuidar (terapia medicamentosa, por exemplo). No caso do
estudo em tela, os familiares-cuidadores demonstraram e falaram acerca do ato de cuidar que
envolvia a terapia medicamentosa anti-retroviral da crianca HIV sob sua responsabilidade, ao
mesmo tempo em que destacaram as suas dificuldades, demonstraram as solucgdes criadas para
os problemas enfrentados e ressaltaram a importancia e a participagdo da unidade e dos
profissionais de salide ao lidarem com essas dificuldades.

Cunha (2001) ressalta que um aspecto importante da dindmica relaciona-se ao uso de
mediadores concretos e préximos do cotidiano, aumentando a capacidade de atencéo e de
memoria dos familiares-cuidadores, 0 que gera um processo de apropriacdo e internalizacéo
dos conhecimentos. No interior da dindmica, apos o esgotamento do tema gerador de debate,
outros temas surgiram de acordo com o interesse do grupo de pesquisa.

Desta maneira, disponibilizei medicamentos de diferentes anti-retrovirais fornecidos
pela Secretaria de Saide do Municipio do Rio de Janeiro, assim como foram adquiridos vérios
objetos que julgavamos estarem inseridos no cotidiano dos sujeitos e em sua relacéo com o
cuidado medicamentoso, tais como brinquedos (carrinhos, bonecas, fantoches etc), brinquedos
que mimetizavam materia hospitalar (frasco de medicamento, estetoscOpio, termOmetro),
canecas com desenhos coloridos e copos teméticos. Os sujeitos, entdo, demonstravam como
implementavam esse cuidado, ao mesmo tempo em que refletiam sobre o0 mesmo no ambiente

dialégico e interacional da dindmica (Figura 1)



Figura 1. Cenario da dinamica do concreto.

Na dindmica do concreto, as pessoas falavam sobre si mesmas e sobre sua relagdo com
as criangas, bem como o aparecimento do HIV/AIDS no seio da familia; prosseguiam
relatando sobre o cotidiano das criangas e da familia, e sobre suas inter-relagdes com a
unidade e os profissionais de salide, a escola, os medicamentos utilizados, a religido e/ou a
espiritualidade e o grupo social de convivéncia. O ambiente da dinamica era retroalimentado
pelateatralizacdo dos cuidados e todo o didlogo gerado por essa atividade - ou seja, 0s modos
diferenciados de redlizé-los, a disponibilidade de materiais em casa, as diferentes reacbes das
criangas, e assim sucessivamente; e, por fim, a sintese - normal mente oriundo de uma andlise
dos proprios sujeitos acerca das condigdes e do diaa dia da crianga e do grupo familiar.

Ja a dindmica Corpo-Saber (Figura 2) teve o intuito de despertar as familias para
representar no corpo desenhado os cuidados que realizavam com a crianga HIV/AIDS. Nesse
sentido, a escolha dessa dindmica se pautou na necessidade de explorarmos as questdes
objetivas e subjetivas relacionadas a corporeidade da crianga, especiadmente os efeitos
colaterais dos medicamentos, uma vez que a do concreto enfocou a realizagdo do cuidado
medicamentoso, tangenciando o assunto em questdes, mas ndo o aprofundando da maneira
necessaria e pertinente.

Figura 2. Diagrama da dinédmica Corpo-Saber.

Essa dinémica foi sistematizada por Alvim (1999) e validada, posteriormente, por
Medeiros (2001) e Gongalves (2003), tendo como eixo principal a relacéo entre o corpo e o
cuidado prestado a uma parte especifica do corpo, mostrando de que forma esse cuidado é
ressignificado pelo cuidador. Essa premissa central foi utilizada para solicitar as participantes

gue indicassem nas figuras dos corpos desenhadas (masculino e feminino) a estratégia
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utilizada para empreender o cuidado medicamentoso e 0 que as criangas sentiam apos a
ingestdo das substancias. Contudo, a dindmica ndo se limitou somente a essas questOes,
incluindo também as doencas oportunistas e as regifes corporais ou estruturas organicas
acometidas, bem como as partes do corpo que as proprias criangas utilizavam para colaborar
com o cuidado implementado. Assim, iniciou-se com a producdo verbal sobre o que ocorreu
entre a realizacdo da Dinamica do Concreto e aquele momento presente; prosseguiu com a
relacdo entre os corpos das criangas e o cuidado medicamentoso, 0 que tomou um tempo mais
longo para materializar as agdes cuidativas representadas no desenho. Posteriormente,

concluiu-se como uma sintese acerca do cotidiano da familia e do ser cuidado.

3.2.2 Os momentos das dinamicas

Ambas as dindmicas possuiram, em sua estrutura, cinco momentos distintos, como
demonstrados no Quadro 2.

Esse fato parece ter influenciado nos processos discursivos, uma vez que 0S momentos
tendiam a imprimir determinadas direcOes e certas regularidades nas enunciagdes a medida
gue o grupo se direcionava a alguma atividade ou a teméticas especificas. Pode-se observar
esse fendbmeno de forma bastante evidente, por exemplo, na dinémica do concreto, em que o
momento da demonstracdo do cuidado medicamentoso gerava um estilo discursivo bastante
diferenciado e especifico dos outros, em que tematicas sociais e emocionais também
emergiam.

Assim, os dois primeiros momentos foram comuns a ambas as dinamicas. O primeiro
consistiu no plangjamento e na preparagéo de todo o ambiente da dindmica, a0 mesmo tempo
em que incluiu arecepcdo dos sujeitos no ambulatério e areaizagao da atividade interacional
no ambito do Laboratério. Esse momento caracterizou-se pela discursividade espontanea e
informal, permeada pelo cotidiano e pelas regras sociais de convivéncia.

O segundo momento concretizou-se com o inicio da dindmica em si, quando todos 0s
atores sociais se apresentavam, faziam referéncias a crianga sob seus cuidados (grau de
parentesco e caracteristicas gerais da mesma, entre outras coisas) e falavam sobre a unidade
de salide. Contudo, na do Corpo-Saber houve um diferencial, pois os familiares-cuidadores ja
se conheciam da diné@mica anterior. Esse momento inicial foi utilizado para uma apresentacéo
dos fatos ocorridos desde o ultimo encontro, como por exemplo, a troca de medicages e as

referéncias das criangas.
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Dinamicas | Participantes | Questdo Momento
Geradora 1°, 2 3. 4°, 50,
de
debate
Concreto Léa, Acolhimento | Apresentacdo | Enunciacdo | Dramatizagdo | Andlise
05/10/2004| Marianae Apresentagdo | dos e discussdo | e andlise | coletiva
Abel do ambiente| participantes | das individual das
03 pessoas (LAPTESC e|do grupo e a| questdes producgdes
02 familias a sda de|explicagdo geradoras individuais
apoio) sobre 0 | de debate e a
encontro e a validacdo
a) O que dindmica do (sintese)
tenho concreto
Concreto Patriciae | feito Acolhimento | Apresentacdo | Enunciacdo | Dramatizagdo | Andlise
09/11/2004 Denise para que|e dos e discussdo | e andlise | coletiva
02 pessoas | meu apresentacdo | participantes | das individua das
02 familias |filho do ambiente| do grupo e a| questdes productes
tome o|da pesquisa|explicacdo geradoras individuais
remédio? | (LAPTESC e | sobre 0 | de debate e a
a sda de|encontro e a validagéo
b) O que| apoio) dindmica do (sintese)
ee ou concreto
Concreto | Zilda, Joel, | €la sente| Acolhimento | Apresentagdo | Enunciagdo | Dramatizagdo |Andlise
12/11/2004 Sonia, depois e dos e discussdo | e andlise | coletiva
Soraiae |Quetoma| apresentagdo | participantes |das individual das
Marina |O do ambiente|do grupo e a| questbes producgdes
05 pessoas | remédio?| da  pesquisa|explicagio | geradoras individuais
03 familias (LAPTESC e| sobre 0 | de debate e a
a sda de|encontro e a validagéo
apoio) dindmica do (sintese)
concreto
Corpo- Sonia, Acolhimento | Apresentacdo | Enunciacdo | Apresentagdo | Andlise
Saber Marinae e dos e discussdo | da  producéo | coletiva
15/12/2004 Soraia apresentacdo | participantes | das artistica e das| das
03 pessoas do ambiente|do grupo e a| questdes analogias producdes
02 familias da pesquisa|explicagdo geradoras | redlizadas individuais
(LAPTESC e| sobre 0| de debate. | pelos e a
a sda de|encontro e a|Construgdo |familiares validagéo
apoio) dindmica do|andoga cuidadores (sintese)
corpo-saber | entre o]
corpo fisica
e 0 corpo
de
conhecime
nto.
Concreto | Reinaldo, Acolhimento | Apresentacdo | Enunciacdo | Dramatizagdo | Andlise
16/12/2004 Luzia, e dos e discussdo | e andlise | coletiva
Fabiana, apresentacdo | participantes | das individual das
Renata, do ambiente|do grupo e a| questdes producdes
Normae da pesquisa|explicagdo geradoras individuais
Dimas (LAPTESC e| sobre 0 | de debate e a
06 pessoas a sda de|encontro e a validacdo
05 familias apoio) dindmica do (sintese)

concreto
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A seguéncia dos trés momentos seguintes se diferenciou em fungdo das
especificidades das dindmicas. Nas do concreto, o terceiro momento se constituiu dos
depoimentos orientados pelas questdes geradoras de debate e a dramatizagcdo. Cada dinamica
teve uma caracteristica de desenvolvimento para este momento, com a primeira e a segunda
sendo mais pragméticas, restringindo-se mais a temética do cuidado medicamentoso em si. J&
aterceira e aquarta envolveram uma diversidade maior de questées.

O quarto momento, para todas as dindmicas do concreto, caracterizou-se pela
manipulacdo direta dos materiais e dos medicamentos disponibilizados para a atividade. O
processo discursivo, consequentemente, esteve inteiramente relacionado a praticidade e a
pragmética da terapia medicamentosa e o cuidado a crianca, a0 desenvolvimento de
estratégias para a sua negociacdo e a0 uso de diversos materiais, coOmo seringas, CoOpos
tematicos, copo-medida e brinquedos.

O quinto momento caracterizou-se pela elaboragcdo de sinteses, em que os sujeitos
validavam as informagdes fornecidas, normalmente realizando reflex8es acerca do que foi
dito, demonstrado ou vivenciado na dindmica ou em seu cotidiano.

A dindmica do Corpo-Saber apresentou como caracteristica, no terceiro momento, a
producdo artistica do desenho do corpo preenchido (Figura 2), em que os sujeitos inseriam
paavras ou expressdes nos corpos desenhados, apOs enunciacdo da questdo geradora de
debate. Essas palavras ou expressdes foram elaboradas em decorréncia da relacdo que
estabeleceram do corpo com as questdes geradoras de debate.. O quarto momento constou da
apresentacdo da producdo artistica seguido pela andlise coletiva acerca dos diversos temas que
surgiam a partir das experiéncias e das vivéncias dos sujeitos.

No quinto momento, semelhante & dindmica do concreto, aconteceu a sintese, em que

0s sujeitos validaram os dados produzidos.

3.2.3 A gravacao em videoteipe e em audio

Apds autorizagdo dos sujeitos, todas as dinamicas foram gravadas em fita magnética
K-7, com transcricdo verbatim, logo em seguida. Realizou-se, também, gravacéo em video e
registro em fotografias dos diversos momentos. Dessa forma, buscou-se ndo perder as
produgdes verbais dos sujeitos, bem como sua entonag@o e os comentérios laterais que, por
acaso, escapassem a observagc@o do pesquisador. Além disso, realizou-se a observacdo
participante para acrescentar a producdo verbal todo O contexto necess&io a0 seu
entendimento. Assim, inter-relacionou-se a fala ao seu contexto para desvelar a produgdo de

sentidos dos sujeitos.
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Depois de transcrita, cada dindmica gerou um relatorio especifico em que
apresentamos a cronometragem de tempo e conferimos materialidade linguistica ao texto. A
construcéo dessa materialidade linguistica é recomendada por Pécheux (1997; 2001), Pécheux
et al (2001), Pécheux e Fuchs (2001) e Orlandi (1986; 1999; 2001; 2003; 2004) como um dos
passos que deve ser seguido no processo de dessuperficializacdo do material empirico

produzido para a andlise pelo pesquisador.

3.3 Aspectos Eticos da Pesquisa

Todos os imperativos éticos foram considerados para a realizagdo de pesquisas em
seres humanos, conforme determina a Resolugdo 196/96 do CNS, Ministério da Saude. O
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da EEAN/HESFA (Parecer n°
013/04 — conforme contexto do ANEXO A) e a coleta de dados iniciou-se ap0s autorizacdo
institucional .

Todos os participantes assinaram 0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(ANEXO A), sendo a eles assegurado 0 anonimato e o sigilo das informagdes e das imagens
gue pudessem revelar sua identidade. Dessa maneira, |hes foi oferecida a possibilidade de
escolherem o pseudénimo com o qual gostariam de ser identificados no relatério final datese.
Ao mesmo tempo, as fitas k-7 utilizadas permanecem sob a guarda do Laboratério de
Pesquisa e Tecnologia Educacional em Salide da Criancga e seré destruida no prazo de cinco
anos, nos termos da Legislacdo de direitos autorais em vigor. E vedada a sua utilizago para
guaisquer outros fins que ndo o da pesquisa.

A confidencialidade dos depoimentos foi mantida, & medida que os mesmos foram
integrados a um banco de dados, a partir do qual processou-se a andlise. Logo, esses dados
foram adicionados aos ja existentes impedindo, dessa maneira, qualquer tipo de identificacdo

da origem da enunciagéo.
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3.4 Analise de dados

Para a andlise dos dados, adotei 0 método da Andlise do Discurso do corpus das
dindmicas, transitando da dessuperficializacgo™ do texto produzido pelos sujeitos ao objeto
discursivo, como descrito a seguir. A medida que nos discursos dos sujeitos observou-se a
presenca dos tracos historicos e das marcas sociais e que, por isso, 0 dito e o ndo-dito
apresentavam-se de maneira particularizada pelo sujeitos enunciantes, tornou-se necessaria a
(re)construcdo de sua materialidade linguistica

Para essa construcdo, os seguintes simbol os foram usados como convencao:

1. (itadlico) — Comentérios do pesguisador esclarecendo o contexto da enunciagdo, como
movimentacdo do sujeito, a quem ou a que se referem, motivagbes que levaram 0s
participantes a falarem, entre outras coisas.

2. [frase] — explicagdo dos fatos exteriores, normalmente sociais ou culturais, que possuem
relacdo com o dito dos sujeitos.

... Incompletude do Pensamento
> Interrupcao dafala de um sujeito por um outro sujeito

< Interrupcao dafala de um sujeito pelo pesquisador

3
4
5
6. (-) Interrupcéo dafala do pesquisador
7. (INAUDIVEL) A falan&o pode ser transcrita, pois é inaudivel
8. Sublinhado Quando ocorrem falas simultaneas

9. / Pausabreve dafalado sujeito

10. /I Pausalongadafaado sujeito

11.! Enfasenafrase

12. _Inicio de enunciagéo

13.\ Incompletude do dizer

14. * Inconclusdo do dizer

4 Segundo Pécheux (1997; 2001), Pecheux e Fuchs (2001) e Orlandi (1986; 2001; 2003; 2004), a
dessuperficializagdo € o processo realizado quando se tem 0 que a Andise do Discurso chama de superficie
linglistica (o material empirico bruto, tal como existe) e se objetiva chegar ao objeto discursivo, sendo este
definido como o material de andlise que recebeu um primeiro tratamento, mais ou menos superficial (o que
inclui a materialidade lingliistica, a utilizagdo do tempo e a determinag&o dos dispositivos analiticos presentes no
Ccorpus, entre outras coisas). Esse processo visa posicionar os sujeitos frente aos efeitos que os tocam linglistica
e ideologicamente, andlise esta sustentada pel os diversos dispositivos da Andlise do Discurso. Essa etapa prepara
0 andlista para que ele comece a vidumbrar a configuragdo das formagOes discursivas que estdo dominando a
prética DO DISCURSO em questdo. A partir do objeto discursivo o analista vai incidir uma andlise que procura
relacionar as tais formagdes discursivas distintas com a formagdo ideoldgica que rege essas relagdes. Nesse
momento, se atinge a constitui¢do dos processos discursivos responsaveis pelos efeitos de sentidos produzidos
no material simbdlico, de cujaformulacéo o analista partiu.
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15. (/) Inacabamento do dizer

Apds esses dois movimentos iniciais inseriram-se comentarios acerca do que foi dito
pelos sujeitos, permitindo 0 acesso ao processo e ao modo constituinte da fala ao se ler o
relatorio. Essa acéo complementa aidéia quanto a comentérios, observacdes ou especificacoes
discursivas citadas pelos sujeitos que, embora sendo de conhecimento do pesguisador, ndo o
s80 dos leitores, tornando mais claro o didlogo travado nas dinamicas.

Ao mesmo tempo, contabilizou-se a utilizacdo do tempo de todos os participantes em
cada dindmica, para que fosse andlisada e considerada a influéncia discursiva de um
determinado sujeito e até mesmo do pesquisador no processo. Observaram-se também as
circunstancias de enunciagdo, ressaltando os movimentos discursivos que os diferentes

sujeitos realizaram no transcorrer da dinamica (Quadro 3).

Quadro 3. Descrigdo do tempo e da circunstancia de enunciagdo dos participantes das

dindmicas
Nome do Participante Tempo de Circunstancia de Enunciagéo Tempo Total da
Enunciacéo Dinamica
Pesquisador 13 Min. Inicia a dindmica, reorienta o grupo, assume| 37:00 Min. (mais
papel moderador, incentiva o grupo, processo| 15 minutosde
12 educativo atividade de
DINAMICA |Mariana 06 Min. Descreve situagles existenciais e reorienta o| acolhimento e
DO grupo interacéo)
CONCRETO | André 01 Min. -
Lea 17 Min. Abre o debate, faz descricdo de situagdes
existenciais, faz reorientacdo do grupo, participa
dadindmica e da realizag8o de sintese
22 Pesquisador 08 Min. Inicia a dindmica, reorienta o grupo, moderador, 34:00 Min.
DINAMICA estimulo (Mais 15 minutos
DO Denise 11 Min. Processo Pedagégico, descricdo de situagBes| de atividade de
CONCRETO existenciais, abertura do debate e aredizacio de| acolhimentoe
sintese interag&o)
Patricia 15 Min. 1. Discurso religioso, abre o debate,
descreve  dituagbes  existenciais e
realizagdo de sintese.
Pesquisador 8.45Min. | Inicia a dindmica, moderador, reorienta o grupo, | 61:00 Min. (Mais
incentiva o grupo, processo educativo 15 Minutos de
Soraia 05 Min. Abre o debate e reorienta o grupo atividade de
Marina 02 Min. Realizac5o de sintese acolhimento e
Sénia 16 Min. |Abre o debate, descrichdo de Stuacbes| — interacéo)
existenciais, discurso religioso, reorientacdo do
grupo, processo pedagdgico e redizacdo de
P sintese
DINAMICA | 3oel 18Min. |Questdes cotidianas e familiares do
DO medicamento, processo pedagdgico e realizacdo
CONCRETO de sintese.
Zilda 11 Min Descricdo de situagBes existenciais, discurso
religioso, abre o debate e realizagdo de sintese
Unica Pesquisador | 14.25 Min. |Inicia a dindmica, moderador, reorienta o grupo, | 62:00 Min. (Mais
DINAMICA incentiva os sujeitos, redliza a sintese, processo| 15 minutos de
CORPO- pedag6gico atividade de
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SABER S6nia 30.48 Min. | Abre o debate, participante, realizacdo de sintese, | acolhimento e
discurso religioso interac&o)
Soraia 14.03 Min. | Participante, abre o debate, discurso religioso,
concorda com a Sénia
Marina 02 Min. Participante
42, Pesguisador | 06.23 Min. |Inicia a dindmica, reorienta 0 grupo, processo | 72.31 Min. (Mais
DINAMICA educativo, moderador 15 Minutos de
DO Dimas 16.18 Min. | Abre o debate, descreve situagBes existenciais, aividade de
CONCRETO discurso religioso, processo educativo acolhimento e
Luzia 07.28 Min | Descreve situacio existencial e discurso religioso interacéo)
Fabiana 14.36 Min. | Abre o debate, processo educativo, reorienta o
grupo
Renata 15.36 Min. | Redliza sintese, abre o debate, discurso religioso,
processo educativo, discurso religioso.
Reinaldo 2.20Min. | Discurso religioso
Norma 8.08 Min. |Abre o debate, discurso religioso e descreve
situagdes existenciais

Na operaciondizacdo da andlise, os diferentes processos discursivos, na grande
maioria dos participantes, giraram em torno de diversas situagfes existenciais, normamente
comuns.

Assim, durante os varios momentos das duas dindmicas, diversas situacoes
existenciais foram expostas pelos sujeitos. O nosso segundo desafio (apds construcéo da
materialidade linglistica e a contabilizacdo do tempo) foi segmentar o corpus, de modo que
respeitassemos as situagdes presentes. O meio mais eficaz foi destacar, nas leituras, os tragos
de mudanca do discurso, tanto dos proprios sujeitos, quanto dos pesquisadores. A introducéo
de um novo assunto, de nossa parte, ou a fala dos sujeitos em enunciagdes como “vamos falar
sobre iss0?’, sem a espera da resposta verbal e o encaminhamento dos participantes na
diracdo proposta significava/demonstrava o inicio de uma situagdo existencial diversa da
anteriormente discutida.

Por situagdo existencia entende-se aguela ao redor da qual os sujeitos constituem
algum sentido, normalmente traduzido em situagdes-problema codificadas, que guardam em
s informacdes que serdo decodificadas pelo proprio grupo, com a colaboragéo do pesquisador
(FREIRE, 1980).

Em seguida & segmentacdo do corpus nas diversas situages existenciais, utilizou-se
uma série de quadros analiticos, em um total de cinco, visando apreender a constituicdo de
sentido dos sujeitos.

O primeiro quadro analitico, assim como os demais, foi elaborado para cada dinémica
e destacou as diversas situacfes existenciais, ja com amarcagdo de tempo e os comentarios do

pesquisador. A contribuicdo especifica desse quadro é a visualizagdo de todas as situacdes
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existenciais das dindmicas, dando uma impressdo geral do nimero de momentos que se
constituiram como geradores de debate, motivadores dafala e, possivelmente, de sentido.

A elaboracdo do segundo quadro analitico teve por objetivo estabelecer um didlogo
com o enunciado dos sujeitos e dele extrair os efeitos de sentidos. Esse didlogo levou em
consideracao 0 objeto e os objetivos da pesquisa, realizando vérias perguntas ao dito e ao néo-
dito dos sujeitos.

O dito para Pécheux (2001) e Orlandi (2001) é tudo aquilo que foi explicitado
verbalmente pelos sujeitos. O ndo-dizer possui seu sentido na relagdo com o dizer (e vice-
versa), mas ndo se mostra explicitamente. Para Pécheux (2001), o ndo-dito sO pode ser
alcangado através do que ele chama de “exterior especifico”, e que posteriormente denomina
de Condigdes de Producdo do Discurso. Ele ainda continua dizendo que o ndo-dito é a
definicdo de uma “auséncia especifica daquilo que esta presente em outro lugar” (p. 149) e
apresenta-se como consequéncia do esguecimento que ele denomina de nimero 1 (ligado a
ideologia) e de esquecimento nimero 2 (da ordem da enunciagéo).

Orlandi (2001; 2002), por sua vez, apresenta algumas modalidades do n&o-dizer, como
aquele que deriva da propria instancia da linguagem — o denominado pressuposto — e daquilo
que se da em um contexto (o subentendido). Conclui, ainda, que vérias nogdes da Andlise do
Discurso encampam o ndo dizer. Dentre elas ressaltam-se o interdiscurso, a ideologia, a
formac&o discursiva e as formas do siléncio.

Dessa maneira, em meio ao texto oriundo dos sujeitos, introduziram-se perguntas
analiticas que trouxessem luz ao processo de constitui¢do de sentido.

Concluido o segundo quadro analitico, passou-se ao terceiro, na tentativa de explicitar
as respostas implicitas no movimento do didlogo dos sujeitos. Da andlise conjunta dos
comentérios analiticos e do discurso dos participantes, codificaram-se os temas e, em aguns
casos, descodificaram-se os subtemas a0 redor dos quais 0s sujeitos organizaram 0S Seus
discursos.

O processo de codificacdo (temas) e descodificacéo (subtemas) constituiu-se, portanto,
em um constante didlogo e num incessante movimento de ir e vir entre o objeto e os objetivos
da pesquisa e 0 material empirico. Nenhum sentido era conferido aos sujeitos sem que tenha
sido dito explicitamente ou acessado através dos dispositivos analiticos da Andlise do
Discurso, expostos adiante. O didlogo com o texto aconteceu orientado pela idéia de que
conheciamos pouco acerca da cena ou das situagfes do cotidiano, de forma que pudéssemos

retirar do texto todas as informagdes possivels.
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A seqliéncia de andlise culminou no quadro analitico nimero quatro, que representou a
consolidagéo do que foi analisado na din@mica, a recorréncia tematica, os temas transversais,
bem como os temas e subtemas de um contexto especifico de producéo de dados.

De modo concomitante ao processo de aprofundamento da discursividade engendrada
no ambito das dinémicas através da utilizacdo e da aplicagdo da sequiéncia de quadros
analiticos, lancou-se médo dos dispositivos analiticos da Andise do Discurso para atingir a
compreensdo acerca dos mecanismos de producdo de sentido que caracterizam os sujeitos. Os
dispositivos utilizados foram a parafrase, a polissemia, o interdiscurso, a metafora, o
silenciamento, arelagéo de sentido e arelagdo de forga.

Orlandi (2001) e Pécheux (2001) consideram que o funcionamento da linguagem e a
producdo de sentido assentam-se e fundamentam-se na tensdo entre os processos parafrasticos
e 0s polissémicos. Enquanto os processos parafrasticos séo entendidos como aqueles pelos
guais em todo dizer ha sempre algo que se mantém, o dizivel, a memdria, a polissemia é
definida como o deslocamento, a ruptura na continuidade perpetrada pela paréfrase, num
jogar permanente com o equivoco.

A medida que a paré&frase se apresenta como matriz de sentido, a ela também se liga
outro dispositivo analitico, o interdiscurso, que se constitui como a memoria do dizer, o
dizivel. Ou sgja, € 0 que se denomina de memoria discursiva, aguilo que fala antes, em outro
lugar, independentemente. Dessa maneira, ele “sustenta o dizer em sua estratificagdo de
formulagbes ja feitas, mas esguecidas e que vao construindo uma historia de sentido”
(ORLANDI, 2001, p. 54). E sobre essa memoaria, bem como através dela, que nossos sentidos
se constroem, dando-nos a impresséo de sabermos do que estamos falando e de que 0 nosso
dizer possui origem exclusiva em nosso pensar.

Outra nogdo importante & Andlise do Discurso € a de met&fora. Para Pécheux (2001),
Pécheux e Fuchs (2001) e Orlandi (2001), o efeito metafdrico € imprescindivel neste tipo de
andlise, pois € congtitutivo do processo de producdo de sentido e da constitui¢ao dos sujeitos.
Para este tipo de andlise, a metéfora pode ser compreendida como figura de linguagem ou,
ainda, pelatomada de uma palavra pela outra, através de um mecanismo de transferéncia e de
deslizamento, estabelecendo o modo como as palavras significam.

Na constituicdo dos discursos torna-se imprescindivel compreender, ainda, a formagdo
imaginéria, que pode ser desdobrada nas relagdes de sentido, no mecanismo de antecipacdo e
narelacdo deforca. A formac&o imaginéria apresenta-se como base constituinte das condic¢oes

de produgdo do discurso, em fungdo da construcdo mental que estimule o dito, a0 mesmo



tempo em que permite o surgimento de enunciados que ndo podem ou n&o devem ser ditas, o
nao-dito.

As relagbes de sentido se constituem nas referéncias e nas inter-relagbes que o0s
discursos possuem entre si. Explicando esse fendbmeno de uma forma melhor, torna-se
necessario dizer que um discurso ndo tem origem em si mesmo, mas € uma resposta a algum
discurso anterior, remetendo o curso das enunciagdes para formagdes discursivas posteriores.

Para Orlandi (2001), um discurso aponta para outros que o sustentam, sendo parte de
um processo discursivo mais amplo e sistematicamente continuo. Desse modo, ndo ha comego
absoluto e nem ponto final, tendo, todo dizer, relacdo com outros dizeres realizados,
imaginados ou possiveis. Pécheux (2001) esclarece um pouco mais esse dispositivo, ao
considerar que um discurso é construido em decorréncia das relacfes estabelecidas pelo seu
autor as coisas gque ja foram ditas, a posicdo em gue ocupa e a posicdo da pessoa a quem o
discurso é dirigido e assim sucessivamente.

O mecanismo de antecipacdo implica que o0 enunciador experimente, mesmo que
parcialmente, o lugar de ouvinte a partir do seu préprio lugar de enunciador. Pécheux (2001)
considera que essa habilidade € a capacidade de imaginar o modo como o préprio discurso
produz efeito no outro, precedendo o ouvinte e prevendo onde este o0 “espera’. A
argumentacdo baseiase, em grande parte, nesse mecanismo visando seus efeitos no
interlocutor.

Quando se utiliza a nogéo de relacbes de forgca considera-se que o lugar a partir do
qual fala o sujeito é congtitutivo do que ele diz. Essas relacbes ganham especial importancia
em decorréncia da hierarquizacdo presente na sociedade, o que faz com que elas se enraizem
no poder social desses diferentes lugares, determinando o que pode ser dito, como pode ser
dito e aquem pode ser dito determinado enunciado.

Todos esses trés mecanismos de funcionamentos do discurso, como ja comentado,
possuem suas bases no que Orlandi (2002), Pécheux (2001) e Gadet et al. (2001) denominam
de formagdes imaginérias. Nesse funcionamento discursivo, ndo sdo os sujeitos fisicos ou 0s
seus lugares empiricos (basicamente sociol 6gicos) que constroem o discurso, mas as imagens
gue resultam de projecOes. S80 essas projegOes, segundo os autores supra-referidos, que
permitem passar das situagdes empiricas — 0s lugares realmente ocupados - para as posi¢oes
dos sujeitos nos discursos.

Ao longo desse processo analitico, de sucessivas idas e vindas ao material empirico,
de seu aprofundamento progressivo através da seqiiéncia de quadros e do uso dos dispositivos

analiticos para dele extrair a producdo de sentido engendrada nas dinamicas, percebeu-se e
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destacou-se a presenca de duas dimensbes, a codificagdo de cinco teméticas e a
descodificacdo de quatro subtemas, como apresentado no quinto quadro analitico (Quadro 4).

O quadro analitico abaixo explicita as dimensdes representativas dos temas, dos
subtemas e da sintese tematica codificadas, descodificadas e recodificadas a partir das
situacOes existenciais dos sujeitos, quais sejam, a da subjetividade e a da objetividade. Esse
fato apresentou-se como inesperado, pois a Unica dimensdo presente em todas as dindmicas
foi a subjetiva, demonstrando, dessa maneira, a sua recorréncia na cotidianidade existencial
dos sujeitos, organizando de alguma maneira as vivéncias objetivas.

Outro destaque a ser feito € que em todas os temas e subtemas da dimensdo da
subjetividade encontraram-se, pelo menos, trés dinamicas do concreto. Isto significa dizer
gue, mediada por uma atividade concreta e palpavel, a discursividade foi direcionada, em sua
maioria, para questdes que se encontram no entorno e no contorno desse fazer e dessa
objetividade.

Quadro 4. Quinto quadr o analitico: sintese das dimensdes, temas e subtemas

DIMENSAO TEMATICA SUBTEMATICA DINAMICAS
RELACIONADAS
A superacdo da doenca e do cuidado 28 33 e 42 Dinamica do
Dimenséo da|na adesdo a terapia anti-retrovira: Concreto
Subjetividade na|vivéncias e  experiéncias de Dinémica Corpo-Saber
Terapia Anti- | familiares-cuidadores
Retroviral: o}
universo tematico [ O cotidiano do familiar-cuidador e da| O cuidado medicamentoso nos | 12, 22 32 e 42 Dinamica do
de  familiares- | crianca HIV positiva: o ocultamento, | espacos dafamilia e social Concreto
cuidadores  de| ¢ giléncio e o silenciamento. Dinamica Corpo-Saber
criangas
A manipulagdo do frasco e a| 22e 32 Dindmicado
Dimensdo da oferta de medicamentos Concreto
Objetividade na Os efeitos colaterais dos 22 Dinadmica do Concreto
Terapia Anti- [Principio do cuidado Anti-retrovirais e as estratégias
Retroviral: o] para contorné-los
universo temético 0] oferecimento do | 22 3*e42Dindmicado
de familiares- medicamento Concreto
cuidadores  de| Principio damatemética 22e 4% Dindmicado
criangas Concreto
As estratégias dos familiares-cuidados 22 32 e 42 Dinamica do
e 0s jogos infantis no cuidado Concreto
medicamentoso/TARV

A dimensdo da objetividade, por sua vez, apresentou raizes, especialmente na

dindmica do concreto, a medida que esta se constituiu como meio propicio e facilitador ao seu
surgimento. Nesse sentido, as teméticas dos principios do cuidado e da matemética foram

codificadas, quase exclusivamente, nessa modalidade de produc&o dos dados, enquanto a das
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estratégias e dos jogos, mesmo sendo codificada também na do Corpo-Saber, teve pouca
recorréncia neste contexto.

Frente a0 exposto e as dimensdes construidas, o presente estudo serd organizado da
seguinte maneira: o capitulo |, a seguir, apresentard as condic¢des de producdo de discurso,
contextualizando a discursividade produzida e fornecendo subsidios para a compreensdo da
formacdo imaginéria dos sujeitos. O capitulo 1l tratara da dimensdo da subjetividade, assim
como de seus temas e subtemas; o Il apresentard as tematicas ligadas a dimensdo da
objetividade. Assim, pretende-se desenvolver a argumentac&o da seguinte tese: os familiares-
cuidadores vivenciam um cotidiano existencial na prética de cuidado da terapia anti-
retroviral sustentada no siléncio, no silenciamento, no ocultamento do HIV/AIDS e no

pragmatismo da medicagao.
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CAPITULO I.
CONDICOES DE VIDA E FORMACAO DISCURSIVA DO FAMILIAR
CUIDADOR DE CRIANCA HIV POSITIVA: EXPLICITANDO AS
CONDICOES DE PRODUGCAO DO DISCURSO

Autor: Marcelo G. Vianna

1.1 O Discurso do Familiar-Cuidador de Crianca HIV Positiva:
como se constitui?

1.2 A Crianga HIV Positiva: Fragilidades e Vulnerabilidades

1.3 A Epidemiologia da AIDS

1.4 A Discursividade e a Sua Relagcdo com a Unidade de Saude

1.5 As Condic¢des de Producéo do Discurso em Seu Sentido Amplo


http://www.unaids.org
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CAPITULO |

CONDICOES DE VIDA E FORMACAO DISCURSVA DO FAMILIAR
CUIDADOR DE CRIANCA HIV POSTIVA: explicitando as condi¢gdes
de producéo do discurso

Como parte do percurso para desvelar o mecanismo de producdo de sentido utilizado
pelos sujeitos em sua discursividade torna-se imprescindivel a compreensdo das condicoes de
vida que determinaram a formag@o desse processo. Para isso, foram consideradas, além da
enunciagdo em si, tanto a exterioridade que Ihe serviu de meio propicio ao surgimento, quanto
as posi¢oes (sociais e imaginarias) ocupadas pel os sujeitos.

Os participantes da pesquisa explicitaram o fendbmeno do HIV/AIDS na crianga ao
enunciarem um discurso exteriorizado por uma formagéo discursiva que expressa a ideologia
com relacéo ao HIV/AIDS. Assim, enunciaram um discurso que, em outras condigdes ou ditas

para pessoas e grupos diferentes dos familiares-cuidadores, tornar-se-ia ininteligivel.

1.1. O Discurso do Familiar-cuidador de criangca HIV positiva:
Como se constitui?

Nesse sentido, pensamos no que Orlandi (2001), Henry (2001) e Pécheux (1997; 2001)
consideram sobre a Andlise do Discurso: a lingua ndo € um sistema abstrato e
descontextualizado. Para Orlandi (2002, p.15-6), alingua esta no mundo com sua maneira de
significar, “com homens falando, considerando a produgéo de sentidos enquanto parte de suas
vidas, enquanto membros de uma determinada forma de sociedade”.

Cabe destacar, ainda, que as Dinémicas de Criatividade e Sensibilidade (DCS) Corpo-
Saber e do Concreto permitiram, pela dialogicidade, que os efeitos de sentido construidos
(pelos familiares-cuidadores frente a unidade de salide ou na relagdo dos familiares-
cuidadores entre si) pudessem ser dialogados, compartilhados e analisados.

No caso do presente estudo, os 16 participantes falaram a partir de uma posi¢éo
especifica, o de familiar-cuidador, ou sgja, aquele que cuida de alguém (a crianca HIV/AIDS)
e tem sobre ele a responsabilidade precipua de assegurar sua existéncia. Portanto, uma pessoa
que desenvolve um cuidar imaginativo, pensado e ad-mirado, que por sua vez € prestado com

desvelo, zelo e atencéo.
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Percebe-se, portanto, que a discursividade produzida no &mbito das DCS possui uma
origem especifica e, com isso, apresenta-se como repleta de regularidades ou pistas
linglisticas caracteristicas desse lugar social de onde € enunciada: a de familiares-cuidadores
de criancas HIV positivas em uso de terapia anti-retroviral.

Para Orlandi (2001; 2002) e Pécheux (2001), essa posicdo social consubstancia uma
relacdo de forgas (quer sgja com a crianga, os demais cuidadores etc.), uma relagdo de sentido
(com o discurso cientifico, 0 senso comum etc) e a antecipagdo (prevendo o que o outro diz e
conformando o seu dizer para adequé-lo ao seu didlogo), 0 que gera uma formacdo imaginéria
capaz de produzir uma nova enunciagao.

Ao mesmo tempo, explicitaram os modos como produziram sentidos e se constituiram
frente & unidade de salide e ao suporte recebido dela para lidarem com as demandas (sociais,
emocionais, técnicas e familiares, dentre outras) de uma crianca HIV positiva.

E exemplar, a enunciagio de Léa na primeira dindmica do concreto. Sua formag&o
discursiva explicita o fenbmeno analisado. Perguntada se ela consegue dar o medicamento na
hora certa, responde:

TECa4 (02:01) Léa: _Dou! Tudo na horacerta... se vou ali (Onde? Me questiono)...
para onde eu vou, carrego (0 que ela carrega consigo?)... aonde eu to indo... se eu
Vou pra rua eu carrego dentro da bolsa... se eu t6 vindo pro hospital, ta dentro da
bolsa (O que?)... s ndo dei pro outro (O que ela deu para quem?) agora porque ta
vomitando, ele caiu... ai vomitou... endo dei...” (, primeira dindmica do concreto)
Essa enunciagdo demorou aproximadamente 20 segundos e todos compreenderam o
gue ela estava dizendo: o lugar para onde ia, 0 que levava consigo na bolsa e que a outra
crianca que cuidou também era portadora do HIV. Embora, as sentencgas preservassem muitas
reticéncias e pausas indicativas de inacabamento do enunciado, ndo houve incompletude do

pensamento verbal. Somente segundos a frente, ela complementa dizendo:
TECa&4 (02:01) Lea... mas ele vai tomar a medicac&o que peguei hoje....
Dessa maneira, as condi¢des de producdo do discurso procuraram levar em conta o

homem na sua histéria, tanto em ambito pessoal quanto social. A andise do discurso me
permite considerar arelagéo do discurso dos familiares-cuidadores com a exterioridade a que
estdo submetidos. Essa relacdo pode ser encontrada nas regularidades em que um dado
discurso pode apresentar-se afetado por determinadas condi¢cbes de producdo e por sua
formaggo ideol 6gica (ORLANDI, 2001; PECHEUX, 2001).

O caminho para o desvelamento e a explicitagdo da ideologia que permeou a formagéo
discursiva dos familiares-cuidadores foi longo e, por sinal, 0 mais complexo no processo do

desenvolvimento da Andlise do Discurso (AD). Ao mesmo tempo em que o discurso € a
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materializagdo da ideologia, esta, por sua vez, apresenta-se sempre como pano de fundo,
como motivagdo nem sempre clara e légica para os proprios autores das enunciagdes. Por
iSso, necessitamos refletir demoradamente sobre o corpus do texto e ndo apenas sobre 0s seus
fragmentos, uma vez gque nele ndo procuramos um conteido escondido, mas sim o sentido
presente e construido no discurso, bem como o processo de construcédo desse sentido.

Assim, possuimos pistas ou regularidades que nos indicam o processo de constituicéo
de sentido utilizado por eles. Uma destas regularidades € a presenca marcante do siléncio e do
ocultamento no discurso de todos os familiares-cuidadores. Esse trago ndo foi especifico de
um grupo em detrimento de outro, ou esteve ligado a determinadas caracteristicas de alguns
participantes.

Na dindmica Corpo-Saber, 0 grupo, ao falar sobre o tema gerador — estratégias
adotadas na administracdo do medicamento — codificado nesse movimento dialdgico,
silenciava 0 nome dos remédios relacionados a terapia anti-retroviral e explicitava o nome do
analgésico comumente usado como terapia adjuvante para os efeitos colaterais. A selecéo do
gue pode ser explicitamente dito e o que deve ser silenciado sO foi revelado pelas pistas
discursivas, anunciando uma formag@o discursiva comum a todos os participantes e
denunciando bases ideol gicas comuns em relacdo ao HIV/AIDS, quais sgjam, a de geradora

de estigma e produtora de preconceito.

TECb18 (07:27) Sueli: N&o/... porque eul/... Porque o liquido (AZT, ddl e
Nevirapina)... O ... (C.) ndo tava gostando de tomar, e ndo queria saber de tomar
(POR QUE ELE NAO QUERIA TOMAR O LiQUIDO?). Eu pegue e perguntei pra
ela (QUEM E ELA? A MEDICA DA UNIDADE DE SAUDE?) se n&o podia mudar
pro comprimido/, Porque eu achava melhor . Ai, ela mudou.

TEPa26 (07:43) Marcos (acho estranho e pergunto): _V océs acham mais fécil dar o
comprimido do que o liquido?

TECa15 (07:48) Sandra: _Pramim o liquido é melhor (POR QUE E MELHOR?)/.
E mais trabalho (a outra forma de apresentacéo)//, mas pramim é melhor.

TECD19 (07:53) Sueli: _O comprimido, pramim foi maravilhoso, porque elé\...>
TECc11 (07:58) Ménica (interrompe a Sueli e diz): _Ele (C.) aceitou melhor do que
0...(O QUE ELE ACEITOU MELHOR?)>

TECb20 (08:02) Sueli (por sua vez, interrompe a Ménica e fala): _Aceitou melhor
(ACEITOU O QUE?). Toma (o comprimido)V//... (O QUE?) bem.

TECc12 (08:06) Ménica (complementa): _Até pra dor de cabegal, pra qualquer
outra coisa, €le prefere comprimido.

TECDb21 (08:10) Sueli (confirma a informacdo da Ménica): _Ele (C.) prefere
comprimido/... porque ele ndo gosta de tomar dipirona/ (NAO GOSTA DE
TOMAR LIQUIDO?), essas coisas/, nada disso.

A exteriorizagdo da expressdo DIPIRONA adquire um novo sentido para o grupo: ela
€ a metéfora empregada para ndo dizer AZT, ddl e Nevirapina, medicamentos na forma

liquida de sabor desagradavel que as criangas sob seus cuidados recusavam. Além disso,
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evitam abordar explicitamente os medicamentos especificos para a sindrome (os anti-
retrovirais), lancando méo do ocultamento para arealizacdo de tal intento.

Entende-se que o siléncio e 0 ocultamento ndo se apresentam como uma formagéo
discursiva ou como o contexto de producdo do discurso, mas Sim que essas pistas ou
regularidades discursivas (ORLANDI, 2001) estéo relacionadas a uma ideologia e a uma
formacao discursiva que parece ser a censura ou ainterdi¢do do dito. Essaimpressdo analitica
inicial parece ser reforcada a medida que o siléncio e o ocultamento se manifestaram por
discursos metafdricos que, segundo Orlandi (2001) e Pécheux (2001) apresentam-se como
lugares privilegiados para a manifestacdo da ideologia e da historicidade. No caso do
fragmento dialdgico acima, a metéfora empregada foi DIPIRONA para designar as formas
liquidas de apresentacéo ou preparacdo dos medicamentos AZT, ddl e Nevirapina da terapia
anti-retroviral.

Mais a frente, na mesma dindmica, a Sueli langca méo de outra regularidade linguistica

para manter o ocultamento dos anti-retrovirais:

TECDb64 (39:00) Sueli (parece que a Sueli dirigiu a sua formagao discursiva de
acordo com a Sandra): _Eu converso/. Eu também néo falei nada pra ele (C.) que
ele tem (o HIV/AIDS), so6 falo que té doente. Aqui é uma vitaminazinha (metafora
do ARV) que ele tem que tomar sempre, que ele ndo pode parar de tomar...

Nesse momento, 0s anti-retrovirais ndo sdo substituidos por outros farmacos, mas sim
metaf orizados pela denominagdo genérica de vitaminas.

Além dessa modalidade de regularidade linglistica, 0s sujeitos apresentaram
enunciagdes formadas por sentencas com sujeitos indeterminados para ocultar quem € o
doente ou qual a doenca presente em sua cotidianidade, sem complementos verbais e
nominais para ocultar os nomes e os tipos de medicamentos, os resultados de exames
laboratoriais e novamente o nome da doenca. Essa questéo sera devidamente aprofundada na
temética especifica presente na dimensdo da subjetividade, mas pode ser percebida na
producdo discursiva seguinte:

TECa4 (04:24) Patriciaz A gente ndo descobria a doenca dele até pouco tempo.
Depois que fizemos um teste (de qué?)/, descobrimos a causa da doenca, né?

A expressdo a doenca permite um movimento linglistico em que o HIV/AIDS possa
ser compreendido, mas a0 mesmo tempo ndo explicitado. Dessa maneira, engendra-se uma
discursividade que permite o dizer sem a necessidade de denominagOes exatas acerca do
referente (a sindrome, os anti-retrovirais, etc). Além do substantivo doenga, outras palavras
constituem essa forma caracteristica de enunciar, como o uso do termo “problema”, por

exemplo:
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TECf21 (01:05:50) Norma (comeca a falar e repete o que foi dito): _vou repetir a
mesma coisa: 0 importante é ser feliz/, ter salide, poder estudar, ser aguela crianga,
mesmo gue descubra, mesmo com o problema, mas sendo sempre uma crianga
normal/, igual as outras criangas. Sem tanto preconceito. So isso. O povo tem muito
preconceito!

Observa-se que o problema na formagdo discursiva da Norma apresenta-se como
substituicdo a expressdo “HIV/AIDS”. Essa pista ou regularidade lingtistica (ORLANDI,
2001; PECHEUX, 2001) marcou a producéo dos dados configurando-se como uma forma
diferenciada de enunciacdo do grupo de pesguisa. Assim, considera-se, como ja apresentado,
que hd uma relagdo entre linguagem e exterioridade, que lhe é constitutiva, cabendo destacar
que essa € uma relacdo orgénica e ndo meramente objetiva. Nao se pode dizer, entdo, que se
acrescentam dados histéricos para melhor delimitar a significacéo, mas sim que 0 processo de
significacéo, de per si, € histérico (ORLANDI, 2001).

Percebe-se, portanto, que as condi¢bes de producdo do discurso englobam o que &
material (a lingua e a historia), o que € instituciona (a formacéo social) e 0 mecanismo
imaginario (quem sou eu e quem € o outro). Esse mecanismo produz imagens da posi¢éo do
sujeito, assim como do objeto do discurso dentro de uma conjuntura socio-histérica.

Assim, constréi-se, como confirma Orlandi (2001), a imagem da posi¢do do sujeito
locutor (os familiares-cuidadores), a do sujeito interlocutor (os profissionais de salde, os
professores, etc) e a do objeto do discurso (o medicamento, a escola, a propria crianca). E
todo esse jogo imaginério que preside atroca de palavras e que, além disso, ao se considerar a
antecipacdo, torna-se ainda mais complexo, pois incluira a imagem que o locutor faz da
imagem: que o interlocutor tem arespeito dele, por exemplo.

Tendo como base 0 exposto, deve-se considerar a formagdo discursiva — que é
determinada pelas condigdes de producdo do discurso — para que se compreenda a
comunicacdo estabel ecida entre os sujeitos e como eles produziram sentido. Define-se, entéo,
formacgdo discursiva como “aquilo que numa formacéo ideologica dada — ou seja, a partir de
uma posi¢ao dada em uma conjuntura socio-histérica dada— determina o que pode e deve ser
dito.” (ORLANDI, 2001, p. 43)

Compreende-se, entdo, que os sentidos ndo estdo predeterminados por propriedades da
lingua, mas dependem de relagcdes constituidas pelas formagdes discursivas. Por isso, 0s
sujeitos tiveram uma enunciagdo particular sem trazer prejuizos ao didlogo e & comunicacdo
estabelecida

Para facilitar a compreensdo do leitor sobre as condi¢oes de producéo de discurso dos

participantes da pesguisa, cabe destacar que elas se ddo em dois sentidos: o estrito e o amplo.
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No primeiro, estéo as questdes diretamente relacionadas com o enunciado e o segundo diz
respeito aos aspectos intervenientes que interferem no seu dizer. No sentido estrito, estéo a
crianga HIV/AIDS, suas fragilidades e vulnerabilidades e o aumento da sobrevivéncia do
grupo infantil, a0 mesmo tempo em que cresce 0 nUmero de casos notificados e a condicéo
adquire um novo perfil social. Além disso, destaca-se também a unidade de salde como

determinante da discursividade.

1.2. A Crianca HIV positiva: Fragilidades e Vulnerabilidades

A fragilidade clinica da crianca relacionada a condi¢cdo de HIV positiva manteve-se
presente na discursividade dos sujeitos e foi exposta na descoberta do diagndstico. A
descoberta diagndstica inaugura um novo termo na vida da familia, que transforma suas vidas,
formacOes imaginarias e discursivas. O convivio com a possibilidade da morte, a presenca do
sofrimento, a surpresa com as circunstancias em que houve a contaminagdo da crianga, a
angustia e aimpoténcia para mudar 0 novo quadro e seus limites diante do que estava por vir,
tudo foi conformando um dizer que, a0 mesmo tempo, apresenta-se complexo e instaura uma
ruptura com o cotidiano existencial vivido até ent&o.

O fragmento dial 6gico abaixo demonstra essa situacéo:

TEPal5 (25:10) Marcos (pergunto ao casal Luzia e Reinaldo sobre a sua
experiéncia): _Como foi pra vocés (me referindo a Luzia e a Reinaldo)
descobrirem (o HIV). Porque a gente ja comentou um pouquinho a respeito da
questdo da doenca.

TECb1 (25:23) Luzia (comeca a falar, até porque o Reinaldo é extremamente
timido): _E... 6... A minha filha (L.) é muito especial, porque ela nfo é\... nfo é
nossa (filha natural), né? Entéo/, eu tive assim uma dificuldade/, quando eu peguei
elal, eu peguei ela com 14 dias de nascida//. Minha filha pesava um 1 Kg e 300 €\
/1... sempre doente, sempre doente e eu ndo sabia (que a L. era HIV positiva), ndo
sabia 0 que era (que causava a doencga), levava no pediatra, levava no\... o pediatra
ndo descobria nada, o medicamento\* . Ai foi indo, até que ela ficou muito mal...
COM um ano e pouco... UM ano e meio, mais ou menos//, vomitando, diarréia, ai eu
rodava com ela por todo lado. Foi Deus mesmo/, porque todo lugar que chegava,
falava: _ah mae, infelizmente/... Ela comia, porque eu, assim..., eu enganava ela
com aguma coisa, sabe? Ficava triste, ai €la comia bem pouco, ai eles. _ah,
desculpa, mas sua filha nesse estado, com diarréia liquida e vomitando, €la ja era
pra tAd mortal Né? Ai eu rodaval/, rodava, lutando, passava exame, nos faziamos
exame, fazia, e nadal/. Fundamental é ndo desistir/, né? Ai chegou até um ano, um
ano e pouco, minha filha ficou pesando 10 Kg, com os exames, foi descoberto
agora (0 HIV), né? Ficou 0sso e pele, so//. Ela (L.) ja ndo comia nadal/, ja tinha
parado de fazer xixi//. Foi muito ruim/, eu ndo gosto nem de lembrar disso//. Foi
uma fase que eu passel, que foi muito dificil pra mim/, muito dificil mesmo. (Luzia
se emociona, a voz fica embargada, mas ela retoma e conclui) Agora, nao//. Agora,
gracas a Deus, minha filha t& bem, corre aqui, né€? Escuta ela pedir frutinha, agua...
tudo. [...]
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TECDb2 (28:27) Luzia (retoma o que estava falando e aprofunda): _Eu quando
soube da (soropositividade da) minha (filha) foi um choque, porque eu ndo
esperava, ndo esperava isso, sabe? N&o tava preparada pra aquilo, chorei muito,
figuei muito nervosa. N&o sabia como cuidar dos meus outros filhos, ela |4 dentro
de casa (com o HIV). N&o sabia. Os médicos conversaram muito comigo (sobre o
HIV), mas eu fiquei*... sei 1& A verdade é essa, porque € agquilo mesmo.

A formagéo discursiva da Luzia demonstra um recorte tempora relacionado a adocéo
dafilhaL. (quando eu peguei ela...), explicitando logo a seguir a transformago vivenciada
em seu cotidiano. Essa transformac&o relacionou-se a0 processo de adoecimento, a vivéncia
no ambito da unidade de salide e aos sinais e sintomas apresentados pela crianca (vomito e
diarréia).

A fragilidade organica da filha ganha destague na enunciacéo da Luiza (ela ficou
muito mal...) e a possibilidade de morte comegou a ser concreta na incompletude que
caracterizou a polifonia dos profissionais de salde (Ah! maée, infelizmente...) e no
agravamento do estado de salde de L. (ficou pesando 10 K g, ficou 0sso e pélo e parou de
fazer xixi). Todo esse quadro se mantém presente na memaria latente da familiar cuidadora
(foi muito dificil para mim, muito dificil mesmo) e retorna & cena com emogao, atraves de
uma voz aquebrantada pela dor e o sofrimento.

A complexidade e a ruptura comentada anteriormente podem também ser percebidas
pela relacdo que as formagdes imaginarias e discursivas estabeleceram entre a filha adotiva
(L.) e os demais filhos, uma vez que o cotidiano apresentou-se como outro devido a sua
presenca (ndo sabia como cuidar dos meus outros filhos, ela |4 dentro de casa). Por isso,
compreende-se a reacdo ao diagnostico, que foi de choque, surpresa e despreparo para receber
anoticia

Outra questdo interessante é o fator diagndstico sorolégico dos familiares-cuidadores
na determinacdo de suas formagOes discursivas. Nesse sentido, as enunciagdes oriundas de
Léa, de Mariana e de Fabiana, todas soropositivas, apresentaram-se menos sensivels, isto €,
menos marcadas pelo impacto do diagnostico. Isto se deve, possivelmente, ao fato de que
essas participantes ja sabiam da propria soropositividade quando as criangas comegaram a
apresentar as complicagdes organicas em decorréncia do HIV. Este fato pode ser percebido
nos trechos discursivos abaixo, destacando-se que a discursividade da Fabiana foi realizada
apos a da Luziatranscrita acima:

TEPal6 (27:36) Marcos (abro a questdo de saber o resultado para o resto do
grupo): _como é gque foi 0 momento de descobrir o resultado?

TECc13 (27:45) Fabiana (retoma e inicia a discussao): _Bom, eu desconfiava
porque a minha filha (Fn) passou pelas mesmas coisas que a filhinha dela passou,
né? (referindo-se a Luiza) E quando isso aconteceu, eu tava doente, eu ja sabia que
eu tinha (o HIV)\! Ai adoutora pediu 0 exame dela. Ai quase com certeza (ela tinha
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0 HIV também), por isso que ela mandou fazer o exame. Ai quando eu fiz, quando
elafez o exame, trouxe aqui, elafez agui mesmo, ai eu vim na minha consulta, ai a
minha doutora falou que ela também tinha (o HIV). Af, foi sb cuidar dela, né? E se
cuidar também.

Apresentam-se como evidentes as diferencas de formagdo imagindria e,
conseguentemente, discursiva, presentes nas enunciagdes de Luzia e de Fabiana. No caso
desta Ultima, a discursividade ndo apresentou uma ruptura com o cotidiano existencial, mas
sim uma continuidade ou uma extensdo do drama ja vivido. Entretanto, tal circunstancia ndo
indicou um menor sofrimento, mas uma forma diferenciada de assimilagdo do diagnostico em
sua cotidianidade existencial.

O didogo travado entre a Mariana e a Léa permite perceber a constituicdo de uma

formaca&o discursiva semel hante, como se segue:

TECb3 (02:36) Mariana: [...] SO depois que a menina nasceu que eu fui saber que
era portadora... Entdo ela ta fazendo o tratamento... sd que eu fago o tratamento em
Caxias e.. Trago dla toda semana... Todo més aqui, para ver como ela t4, né? Ja
sabia... E achava que ela podia ter também...

TECD5 (03:12) Léa: No meu caso eu descobri que tinha... Depois fiquei inculcada...
com a pulga atrés da orelha... Trouxe eles e também descobri que tinha... Entéo
continuei trazendo...

Essa situagdo constituiu-se como um contraste frente aos demais participantes
soronegativos. Em meio a esses dois extremos encontra-se a formagéo discursiva de Dimas,
gue descobriu 0 seu estado sorolégico a partir do adoecimento da esposa e da filha,
apresentando semelhanga com a formagdo discursiva dos participantes ndo portadores do
HIV.

TECa3 (04:57) Dimas (apés minha concordancia, ele comega a contar a sua
experiéncia): _Bom/, eu... Quando eu vim pra ca (para a unidade de salde), eu\...
€... Parece que//... foi a Ultima oportunidade que eu tive de salvar a vida dela (J.).
Eu ndo sabia... que elatava contaminadal (com o HIV), elafoi contaminadal (com o
HIV) pelo leite materno, né? E//... Quando eu cheguei aqui/(unidade de saude), era
aultima*..., elatava*..., o cd4 dela tava (J.) muito baixo, tava com vinte; qualquer
coisa, qualquer doenca que ela (J.) pudesse pegar, €la poderia morrer.

A especificidade da formagdo discursiva do Dimas esté relacionada a simultaneidade
da descoberta do estado sorol6gico da crianga com o proprio. Como a diferenca temporal foi
de algumas semanas, pode-se perceber o conflito existencia vivenciado, apesar da ciéncia de
sua soropositividade. N&o se percebe uma ruptura tdo intensa ou densa como presente na
formagdo discursiva da Luzia ou dos demais familiares-cuidadores soronegativos. Pode-se
inferir, consequentemente, que existe uma relagcdo entre o tempo transcorrido, a partir do

conhecimento da prépria soropositividade, e o estabel ecimento do diagndstico da crianca.
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Depreende-se que os familiares cuidadores enfrentam o diagnéstico do HIV/AIDS na
crianga sob seus cuidados de diferentes formas. Enquanto para 0s soropositivos, o diagnostico
de positividade esta vinculado a sua propria condigdo de soropositividade e o processo de
adoecer decorre dessa premissa, hos soronegativos, o HIV/AIDS é um evento inesperado,

cercado de revelacdes, choque e, as vezes de resisténcia.

TECa68 (48:15) Sandra (recomega a falar novamente): _A da SH fui descobrir
pneumonia dela/, quando eu decidi procurar saber o que ela tinha. Porque os
médicos que a mae dela levava s6 diziam que era problema de garganta. [...] E até
al, ela parecia uma crianga normal, ela brincava, ela so tinha aquela tossezinha e |14
uma hora ou outra dava aquela febre, ai a mée dela diziaz _A SH ta com febre/,
porque a mée dela mora... morava proxima a minha casal/. _SH ta com febre/. SH
hoje ndo td bem. Af, foi quando eu peguel prafazer vérios exames/, pra descobrir o
gue elatinha. [...] Nessa doutora que eu level, foi que falou comigo/: _oh, ndo me
leva a mal, mas eu vou pedir um teste do HIV, pra ela Ai, eu fiz até num
laboratorio, |4 perto de casa mesmo o primeiro teste/, ai deu positivo. Mas eu ndo
me conformei/. Porque o pai dela quando morreu/, ele tinhamorrido uns sei's meses
antes e ele tinha operado um cancer no pescogo, tinha feito todos os exames, néo
tinha dado HIV. Entdo, eu fae que ela nao tinha HIV/, porque o pai tinha sido
operado e nado tinha o HIV. Entdo, pensei: _minha neta ndo tem o HIV/. Ai que
fiz trés testes, os trés deram positivo, foi quando eu comecei o tratamento.

TECa69 (50:55) Sandra: E aquilo que eu falei. Eu néo acreditel que ela tivesse por
esse motivo/, pelo pai dela ter feito uma cirurgia e ndo tinha acusado nada/. Entéo,
eu acreditei que elandoteriao HIV. Mas fazer o qué, a gente ora, pede a Deus pra
gue ndo tenhal/, mas se tem a gente tem que levantar a cabeca eir em frente.

A redidade da presenca do HIV no seio familiar apresentase como de dificil
aceitacdo, especia mente pela formag&o imaginaria de que ndo existe, nesse ambiente, alguma
situagdo ou comportamento que possa ser correlacionado a soropositividade. Nesse sentido,
necessita-se de confirmagBes para que o “absurdo” possa entdo ser admitido, tornando a
aceitacdo como inevitavel e inadiavel. Quando a sigla HIV € uma recorréncia parafrastica nas
enunciagdes da familiar cuidadora (seis vezes em dois tempos de enunciagdo - TECa73 e
TECb 74) hd uma associagdo com a generalidade do teste e a negativa do seu resultado. Nesse
sentido, a explicitagdo configurava-se como uma forma de ndo admissdo do virus e da
sindrome no cotidiano e, consequientemente, de silenciamento sobre esse fato.

No que tange aos familiares-cuidadores soropositivos, especiamente os genitores, ndo
se observou um processo discursivo relacionado a um certo sentimento de culpa, embora ndo
se possa concluir que este fendmeno estivesse ausente em seus cotidianos existenciais. Para
entender melhor o contexto apresentado, discutimos abaixo as principais questdes ligadas a
fragilidade e a vulnerabilidade dessas criangas, bem como a influéncia dessas questfes nas
formacOes imaginéria e discursiva dos familiares-cuidadores.

Nesse sentido, os familiares-cuidadores lidam cotidianamente com as particularidades

das criangas HIV positivas e com suas necessidades especiais de salde, pois sd0
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compreendidas no conjunto daguelas criangas que tém ou estdo com maior comprometimento

fisico, emocional, de desenvolvimento, de comportamento e que requerem servicos de salide

relacionados a um tipo ou quantidade muito além do que as criangas normalmente exigem

(WONG, 1999; GRAY, 1999). Assim, apresentam limitagbes em seu estilo de vida e em suas

funcdes normais de acordo com a idade, requerendo cuidados e tecnologia em salde para
manter seu estado vital (GRUSKI, 1997; SILVA e CABRAL, 2001; CABRAL, 20023
CABRAL, 2003; CABRAL, MORAIS e SANTOS, 2003).

Em funcdo dessa caracteristica, o cotidiano existencial dos familiares-cuidadores

mostra-se perpassado pela preocupagdo com a fragilidade da crianga, como pode ser

percebido a seguir:

TEC&a40 (17:19) Sandra: _SH j& Elajateve de tudo um pouquinho. Elateve
problema muscular, nas juntas do joelho, ndo pdde andar, por uns tempos. Inchou
muito o joelho/; teve a pneumonia/; teve uma alergia; ela pegou uma catapora tdo
grande, que elateve que ficar internadala no Souza Aguiar. Ficou dezessete dias
internada na UTI. Teve um problema sério de doenca de pele, muitas feridinhas
pela cabega, corpo todo. Tudo antes de descobrir a doenca. Depois que descobri a
doencafoi que ela normalizou/, mas antes so vivia caida.

TEPa62 (18:18) Marcos (procuro ver se caido tem a ver com internada): _S6
internada?

TEC&41 (18:20) Sandra (confirma a minha impressdo e diz): _S0 internadal/. Um
tempo em casa/, um tempo no hospital. Nesse tempo/, ela (SH) vivia com a mée
dela, né? A gente 0 ficava sabendo que elatava doente, tava doente, uma hora tava
internadal/. Foi quando eu decidi tomar a frente pra saber o que tava acontecendo
com ela

Esse fato ndo esté limitado ao periodo da descoberta do diagnostico e a superacéo da

doenca, mas insere-se continuamente na formagdo imaginaria desses familiares-cuidadores,

como ressaltado na continuidade do did ogo.

TEPa99(51:17) Marcos (procuro extrair o maximo de informacao): _Vocés ficam
pensando nessa possibilidade de, nessa questdo da pneumonia voltar, de alguma
outra....?

TECar0 (51:21) Sandra (mais uma vez Sandra reinicia); _Ah! Eu penso. Hoje
mesmo, SH tava com uma tossezinhal //..., qualquer tossezinha que da nela, ja
procuro logo fazer uma radiografia, entende? Porque ea ficou com uma leséo
muito grande no pulm&o, a SH. Ela ficou internada no Souza Aguiar, do Souza
Aguiar, mandaram ela pro Fund&o; ficou internada naquele que tem no Flamengo,
esqueci 0 nome...

TECar2 (52:02) Sandra (continua): _Ent&o, qualquer mudanca de tempo que ela
sofre/, qualquer coisa, eu procuro ver o que que é\ //... A gente fica com aquilo na
cabegal, mesmo que ndo queira a gente fica com aquel a expectativa de que pode de
uma hora pra outra voltar/. E é um sofrimento muito grande a pneumonia em
criancal. A crianga sofre muito. Entdo, eu procuro ver logo.

TEPal102 (52:47) Marcos. _E a senhora, dona Sueli, pensa nisso? Tem receio, ou
iSso ndo passa pela cabeca da senhora?

TECb70 (52:48) Sueli (diz-se preocupada, mas aparenta ser/estar mais calma que
a Sandra): _E passa, &s vezes passal/, a gente fica com medo/, com receio, né?
Porgue essa doenca é ingratal, qualquer coisinha, elajata derrubando a crianga. No
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principio, né? Ménical/ (confirma a informacdo com a Monica que, por sua vez,
abana a cabeca), ele tinha tosse, ele tinha febre,.

TECar3 (54:01) Sandra (assim que a Sueli termina de falar a Sandra retoma): A
ultima pneumonia que ela (SH) teve, elaficou 1a no Fernandes Figueira, a doutora
me chamou e falou comigo, que eu me preparasse/, porque ela ndo tinha muital /...
muita esperanca de vida ndo, porque o pulméo dela tava muito contaminado. A
doutora falou, vocé sabe o problema dela/, entdo vocé fica preparada porque o
estado dela ndo é bom, e ainda pegou uma catapora (grave), que ela ficou toda
deformadal Fiquel 17 dias com elala dentro/, fui levar ela a uma consulta e fiquei
17 dias... (dla fica em siléncio durante alguns instantes) toda deformada, o rosto
dela deformou todo, inchou tudo/... deu na boca, no corpo inteiro, ficou em carne
viva. Ela amanhecia de manh& colada no lengol/.

Por isso, em outra dindmica (a terceira do Concreto), a Sonia reitera a necessidade de
monitoramento constante do estado de salide da crianca, haja vista sua experiéncia anterior

incorporada em sua formag&o imaginaria sobre a fragilidade de criancas soropositivas.

TECa35 (51:00) Sonia: _SH é estar dentro de casa comigo/, bem alimentada...//
porque ela tem que se alimentar mesmo que ndo queira. Nos temos de forgar/...
acho que esse tipo de crianga que inventa/, até um tipo de gripe é perigoso\ //... ela
pensa muito*/... a gente tem quetaali, vinte e quatro horas, entende? Com atencéo,
alimentagdo e com carinho... muito carinho, atencdo com a crianca.

Destaca-se a dependéncia de terapia medi camentosa para a sobrevivéncia da crianca:

TEPa68 (01:03:00) Marcos (estava terminando a dindmica, mas fiz a pergunta de
sempre): _o que € maisimportante no dia-a-dia das criancas?

[]

TECa58 (01:04:09) Dimas (...): _Eu acho que o mais importante/, eu sou muito
chato com isso/, é ela tomar o remédio na hora certa, na dose certa, sendo ela ndo
vai sorrir, ndo vai comer, sendo elando vai fazer nada/. Ent&o, eu\ /... fico em cima
dela o tempo todo, sabe? Tem que tomar (o medicamento). E preciso tomar. Um dia
eu vou ter que me virar pra explicar isso pra ela, mas eu acho que a coisa mais
importante no diaa dia dela é elatomar o medicamento, ou sendo... (durante a fala
do Dimas, a propria Luzia concordou com expressdo como _é verdade!)

TECa59 (01:04:43) Dimas. (...) elando vai ter salde prafazer nadal

Cabral (2003) ressalta que, em virtude de suas necessidades especiais de salde,
especialmente de uma terapia medicamentosa de sobrevivéncia, consubstanciase um
conjunto de demandas de cuidados temporé&rios ou permanentes, decorrentes do processo
terapéutico e de suas implicagdes para a vida social e familiar. Ao mesmo tempo, elas (as
necessidades e as demandas) geram uma nova demanda de novos saberes e préticas que a
enfermagem esta qualificada para mediar em suas intervengdes educativas e cuidativas. Além
disso, afamilia sente-se desafiada para a deteccdo precoce de quaisquer ateracdes patol 6gicas
no curso de vida da crianca.

Em meio a essa problemética, destaca-se a dificuldade inicial do estabelecimento de

um diagndstico conclusivo acerca da soropositividade da criangca. A0 mesmo tempo, 0 manejo
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do cuidado medicamentoso constitui-se em um desafio com o qual os familiares cuidadores

passam a conviver em seu cotidiano existencial.

TECa2 (03:36) Sonia (expde a situacéo): so sei que ela falou assim comigo: vamos
pedir um exame do HIV (é a terceira dinamica e a primeira vez que a sigla
aparece, embora, para mim, parega mais uma expressdo em quem a palavra exame
obscurece o HIV), mas ndo tem nada a ver (/), mas eu vou pedir, porque ela teve
esse problema todo*. SO sei que eu passei trés anos com a SH com a doenga se
acumulando* (parece novamente se referir a AIDS), entendeu? Os médicos ndo
descobriam o que eram*... eu procurei saber também(/)... a doenca também (/)...
Acho que a primeira coisa que a gente deve fazer, chegou uma crianga com certos
sintomas que a gente ndo identifica* o que &, tem que pedir o HIV (novamente
tenho a impressdo de que esse HIV é um efeito de metéfora, referindo-se ao
exame), porgque hoje em dia € t&o raro a pessoa ter essa doencal que as vezes ndo
pedem o exame.

A discursividade de Sénia foi a Unica que especificou o tempo (trés anos) em que as
manifestagdes clinicas de fragilidade da SH em relagdo a sindrome estavam presentes e o
diagndstico ndo era conclusivo. Os demais familiares-cuidadores utilizam expressdes como
“muito tempo”, “agum tempo”, “semanas”’ e “meses” sem uma descricdo mais exata. Essa
demora se deu, basicamente, pela ndo relacdo dos sinais e sintomas ao HIV/AIDS, mas
também deve ser destacado que os métodos que identificam e isolam o virus sdo caros e sua
disponibilidade em unidades bésicas de salide ou em ambulatérios néo é freqiiente (BRASIL,
2003; 2004c).

Em funcdo disso, os recursos diagndsticos mais utilizados sdo os de deteccdo de
anticorpos, que possuem meétodos de andlise e interpretacdo inferiores a detecgdo viral,
particularmente nas criangas menores de 18 meses, especialmente em virtude da passagem
transplacent&ria de anticorpos maternos. Chavez (2000) ressalta que, das criangas que
apresentam sorologia positiva para 0 HIV ao nascer, apenas entre 15 e 30% estéo realmente
infectadas. No grupo participante da pesguisa nenhuma crianga encontrava-se nesse processo
de monitoragéo da exposicao ao HIV, especialmente porgue o limite minimo de idade foi por
volta dos trés anos, superior ao tempo estabelecido para as dificuldades inerentes a deteccéo
diagnostica.

Em criancas ndo infectadas, normamente ocorre a negativacdo dos niveis de
anticorpos por volta dos nove meses, sendo que, em alguns casos, pode haver persisténcia até
os dezoito. Para definir, neste caso, uma crianga negativa, devem ser realizados dois testes
entre os seis e dezoito meses de vida ou um teste apds esse periodo, sem sinais clinicos da
AIDS (MARQUES, H. 2002; BRASIL, 2003; 2004c).

Durante esse periodo de deteccdo diagndstica recomenda-se que 0 processo de

seguimento de filhos de mulheres HIV positivas componha-se dos seguintes itens: consultas
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periddicas mensais nos primeiros seis meses de vida, com avaiacdo e andlise clinica
cuidadosa, incluindo peso, estatura, perimetro cefélico e desenvolvimento neuropsicomotor;
realizagdo de sorologia anti-HIV (ELISA, imunofluorescéncia indireta e Westerns blot)
trimestral; se possivel, a andlise periodica da dosagem de imunoglobulinas, visto que a
maioria das criangas infectadas apresenta hipergamaglobulinemia e subpopulacdo de
linfocitos CD4+.

Os familiares-cuidadores sabidamente soropositivos a época do nascimento das
criangas seguiram o protocolo de monitoramento da infecgdo pelo HIV. Nos demais, nenhum
desses protocolos foi seguido, especialmente pelo fato de considerarem invidvel e/ou
impossivel a presenca do HIV/AIDS no seio da familia, como conseqiiéncia de sua formagédo
imaginaria, apesar dos sinais e sintomas de fragilidade expressos pelas mesmas.

TECc13 (27:45) Fabiana: [...] ai um pouco antes e um pouco depois quefiz o
exame delafiquei vindo agui com €la... praver como tavatudo, né?

O néo seguimento do referido protocolo revela-se na discursividade dos sujeitos
quando qualquer acompanhamento ou intervencao relativa a sindrome somente acontece apos

0 estabel ecimento do diagndstico.
TECf7 (12:22) Nair (continua contando a sua histéria): _ele pegou amamentando
também [...], mas s comegou o tratamento bem depois quando fez o exame, deu
positivo e comecel atrazer ele agui...

Recomenda-se, entéo, que a assisténcia seja plangjada e implementada a partir de uma
classificacdo de criangas quanto as suas dteragbes imunoldgicas e sintomatol 6gicas
(BRASIL, 2003; MARQUES, H. 2002; CHAVEZ, 2000; TAVARES JR €t al., 1998). No que
tange a categoria imunoldgica, a contagem de CD4+ no publico infantil apresenta ampla
variabilidade, especialmente em faixas etérias precoces, diferentemente do que ocorre em
adultos. A categorizagdo apresenta-se subdivida em auséncia de imunodepressdo, evidéncia
de imunodepressdo moderada e evidéncia de imunodepressdo grave (BRASIL, 2004c;
TAVARES JR. et al., 1998). Portanto, as categorias existentes e os valores de CD4+ variam
de acordo com aidade e a alteracéo imunol 6gica™.

15

Alteracdo Imunoldgica Contagem de LTCD4 por faixade idade
<12 meses lab5anos 6a12anos
Ausente (1) > 1.500g (> 25%) > 1.000g (> 25%) > 5009 (> 25%)
Moderada (2) 750 — 1.500g (15 — 24%) 500 — 9999 (15 — 24%) 200 — 4999 (15 - 24%)
Grave (3) < 7509 (< 15%) < 5009 (< 15%) < 200g (< 15%)

Reproduzido do Guia de Tratamento Clinico da Infeccéo pelo HIV em Criangas (BRASIL, 2003; 2004c).
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A classificagdo clinica subdivide-se em quatro categorias diferentes e mutuamente
excludentes de acordo com sinais, sintomas ou diagndsticos relacionados a infeccéo pelo
HIV; ela tem implicagdes progndsticas, pois quanto menos favorével € o curso clinico da
doenca na crianga, mais avancada € a categoria em que € inserida. Os sinais e sintomas ou 0s
processos moérbidos indicativos da AIDS, classificados como leve, sGo o0 aumento crénico das
pardtidas, dermatite persistente, esplenomegalia, linfadenopatia e as infec¢des persistentes ou
recorrentes de vias afreas superiores, especiamente otite média ou sinusite. Ja a
sintomatol ogia moderada se expressa pela presenca de anemia por mais de 30 dias, candidiase
oral resistente ao tratamento persistindo por mais de dois meses em maiores de seis meses de
idade, diarréia recorrente ou crénica, febre persistente com duragdo superior a um meés,
gengivo-estomatite herpética recorrente com mais de dois episddios em um ano, hepatite,
nefropatia e tuberculose, entre outras. Os sinais e sintomas classificados como graves
correspondem a candidose de esdfago, traquéia, brénquios e pulmdes, criptococose
extrapulmonar, encefalopatia determinada pelo HIV, linfoma primario do cérebro, pneumonia
por Pneumocystis carinii, sarcoma de Kapos e toxoplasma cerebral em criangas com mais de
um més de idade, entre outras.

A fragilidade clinica dessas criangas com necessidades especiais de salde faz da
terapia anti-retroviral o principal caminho a ser percorrido, pois ela evita a progresséo da
evolucdo da doenca da categoria leve para a grave. Na préatica, 0s sinais e sintomas tendem a
apresentar ateragdes com o predominio de um ou de outro sintoma em um determinado
periodo de tempo, demonstrando a dindmica desse processo, que se caracteriza por constantes
mudancas, diferente da aparéncia estatica que a apresentacdo didética lhe confere.

O Ministério da Saide (BRASIL, 2003; BRASIL, 2004c) apresenta, entdo, uma
classificagdo de criancas com o HIV/AIDS a partir das alteragdes sintomatolégicas e
imunol égicas, que objetiva determinar o grau de gravidade em que elas se encontram. Nesse
contexto, torna-se importante destacar que a classificagdo clinico-imunologica, exceto no
momento do diagnostico, ndo realizou nenhuma determinagdo considerével na discursividade,
a0 menos para o0s temas codificados no percurso da producéo de dados. Dessa maneira, as
enunciagdes de Zilda e Joel, cujas criangas receberam uma classificagdo mais branda de todo
0 grupo (A2), ndo se diferenciaram das enunciagdes de SOnia, Norma ou Fabiana, cujas
criangas foram classificadas na sua forma mais grave (C3).

O que se apresenta como marcante na formagao discursiva dos sujeitos, no que tange a
classificacdo da gravidade, € a relagdo que esta possui com o divino, especialmente no

momento de descoberta da sindrome. A possibilidade de morte e aincurabilidade da sindrome
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estabelecem uma relagdo de sentido e uma formacdo imaginaria reveladora de seu suporte na

fé e nareligiosidade.

TECa5 (06:02) Patricia (continua, a partir da minha provocagdo, me
interrompendo e respondendo): Até um dia a doutora chegou pra mim e falou
_Maé&e, a senhora quer...*/, nesse dia achei até engragado/, porque achei ela um
pouco grossa, quer/... que ele morre aqui ou em casa? Porque ndo dava mais. Eu
tinha feito tudo por ele. E eu fiquel muito nervosa, porque ele ndo era o meu filho,
eu ndo gerei de, é daminhairma. Inclusive/, ela até trata da outra menina dela aqui
também. E, essa crianga...*// quando a doutora falou isso pramim, eu falei assim...\
eu ndo era nem cristd ainda, eu falei: _oh, doutoral/, a senhora diz que ele vai
morrer, mas o médico dos médicos vai dar vida eterna pra ele, né? E veio aguilo
assim, eu fale aguilo, né? E Deus mesmo trabalhou na vida dele, né? E ta ai com
oito anos, né?//

TECd10 (30:08) Renata (continua falando e retoma a palavra): Eu confio muito
em Deus, tenho(/)... o que Deus tem feito por nés...// eu sei que Deus pode tudo!
Ent&o/, eu creio que Ele pode curar ela (a Cr.), sabe? E isso que me da mais forca
pramim resistir atudo.

Como pode ser percebido, o tratamento de criancas HIV positivas apresenta-se
estruturado em tépicos como a terapéutica anti-retroviral, as intervengdes profiléticas e o
tratamento dos agravos infecciosos mais frequentes. As drogas anti-retrovirais liberadas para
uso em crianca podem ser divididas em dois tipos: os inibidores da transcriptase reversa®® e os
inibidores da protease”. Esses medicamentos podem ser combinados em terapia dupla ou
tripla, dependendo dos par@metros sintomatol6gicos e imunoldgicos apresentados pela
crianca. (BRASIL, 2003; BRASIL, 2004c).

ApoGs a descoberta do diagnostico e os parametros clinicos e laboratoriais indicarem a
necessidade de uso dos anti-retrovirais, o tratamento medicamentoso estrutura-se a partir de
combinacdes de drogas. Nesse sentido, a associacdo de AZT e ddl € a primeira escolha; a
segunda possibilidade é o emprego de AZT e 3TC, sendo que a modificaco da terapéutica
deve ser cogitada somente quando a crianga ndo apresenta melhora clinica, quando a doenca
progride ou o valor de CD4+ apresenta quedas consideravels. (AMADOR, GOMEZ e
LOZANO, 1998; CHAVEZ, 2000; MARQUES, H 2002; BRASIL, 2003; BRASIL, 2004c).

N&o ficou evidenciado na discursividade dos sujeitos se os esgquemas duplo ou triplice
de anti-retrovirais apresentaram diferencas no cotidiano existencial das criancas ou em seu
processo de adesdo. Contudo, observou-se (como serd demonstrado nos capitulos a frente)
gue a introducdo de qualquer outro medicamento comporta-se como fator complicador da

implementagdo do cuidado medicamentoso.

16 Os inibidores da transcriptase reversa ainda podem ser subdivididos em andogos de nucleosideos, como a
Zidovudina (AZT), a Didanosina (ddl), Estavudina (d4T), Lamivudina (3TC) e o Abacavir (ABC) e ndo
anal ogos de nucleosideos, exemplificados pela Nevirapina (NVP) e o Efavirenz (EFZ).

7 Com relagéo aos inibidores de protease, destaca-se o Nelfinavir (NFV), o Ritonavir (RTV), o Indinavir (IDV)
e 0 Lopinavir associado ao Ritonavir (LPV/r).
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Associado a esse fato complicador e a classificagdo clinica indicativa do padréo de
tratamento especifico, as criangas com necessidades especiais de salde decorrentes do
HIV/AIDS séo atendidos em espagos diferentes e distintos dos demais grupos infantis que
também apresentam alguma necessidade especia de salde com demandas de cuidados de
salide continuas. Esses cuidados relacionam-se a assisténcia imediata e mediata aos recém-
nascidos de mulheres HIV positivas, a escolhado local de realizacdo do esquema vacinal, aos
sinais e sintomas mais comuns e as diferencas de desenvolvimento do HIV/AIDS entre os
adultos e as criangas. Dessa maneira, alguns cuidados especificos devem ser empreendidos,
como a realizagdo de hemograma no inicio do tratamento e ap0s seis a doze semanas de uso
do AZT — devido a anemia que o medicamento provoca —, a manutencdo do acompanhamento
da crianca por uma equipe interdisciplinar com capacitacéo especifica e a oferta de férmula
l&ctea continua, a0 menos nos primeiros doze meses de vida (BRASIL, 2003; BRASIL,
2004c).

Os procedimentos médicos realizados periodicamente sdo considerados como fatores
presentes na cotidianidade dos sujeitos. Um cotidiano marcado pela orfandade, pelas
revelages e pelos enfrentamentos advindos da prépria sindrome, conforme discutido no tema

gerador — arevelagdo — na primeira dindmica do Concreto.

TEPal (00:00) Marcos. Eu pergunto: Quem € que mora com a senhora?

TECal (00:01) Léa: Eu e meu esposo...

TEPa2 (00:02) Marcos: (Dai, eu complemento sua resposta): Mora a senhora, seu
esposo e dois filhos, ndo éisso?

TECa2 (00:06) Léa: E... agora ganhel mais dois... mais dois filhos que eu ganhei....
gue Deus me deu... A minha netatambém, ele... ela nasceu com a presséo alta, vai
operar o coragdo, vai operar 0 coragdo ainda esse més... SO estou esperando a greve
do banco acabar pratirar 0 CPF... pra poder operar o... / coracdo! Ela tem nove
meses... ela sempre fica com a minhatia para eu poder vim praca, para as consulta.
TEPa3 (00:35) Marcos:: Entdo, sdo ... mais dois filhos?

TECa3 (00:36) Léa: E... porque a minhafilhafoi presa, né? Ai perdeu a guarda dos
filhos,. Ai eu como v0, Ligaram paralé praretirar as crianga do abrigo... ai eu fui |14
retirar eles... e agora tenho mais filhos. SO sei que |4 no abrigo fica muitas

criangas... [...]

No caso especifico da pesquisa, as criangas HIV/AIDS apresentam um esguema
medicamentoso complexo (Quadro 5) que os familiares cuidadores precisam ressignificar e
implementar para garantir a adesdo a terapia anti-retroviral. Tantos medicamentos, idas e
vindas a0 servico de salde para consulta, realizacdo de exames e recebimento da medicagdo
etc geram uma demanda dos familiares cuidadores que influencia o seu préprio viver, a
medida que alguns sentem-se vulneréveis emociona e organicamente frente as exigéncias

impostas pelo quadro terapéutico das criangas.
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O quadro 5, a seguir, sintetiza as classificagdes clinicas e indicagtes terapéuticas para
as criangas que reforcam sua inclusdo no grupo de criangas com necessidades especiais de

salde e justificam a demanda de atencdo e cuidados que passam a exigir de seus cuidadores

Quadro 5. Classificagéo clinica e indicagdo terapéutica ARV das Criancas HIV/AIDS
sob os cuidados dos familiar es participantes da pesquisa

Identificacdo e | Identificacdo Classificagdo Esguema
idade da do clinica
crianca Cuidador
Inicia Atua
G. Lea C1 AZT eddl AZT (13 ml)
2anose9 ddl (10 ml)
meses Nevirapina (11 ml)
J Lea B2 AZT edd AZT (19 ml)
5anose6 3TC (8 ml)
meses Nevirapina (14 ml)
F. Mariana B2 AZT edd AZT (19 ml)
6anose3 3TC (7,5ml)
meses Efavirenz (7,5 ml)
A. Patricia Cc2 AZT eddl AZT (21 ml)
8anose 11 3TC (8 ml)
meses Nevirapina (18 ml)
R. Denise C2 AZT edd 3TC (9,5ml)
9anose3 d4T (24 ml)
meses Nevirapina (15 ml)
Rf Zilda A2 AZT eddl Ddl (15 ml)
9anose?2
meses d4T (25 ml)
Nevirapina (9 ml)
SH Sonia C3 AZT edd AZT (15 ml)
5anose8 ddl (20 ml)
meses Nevirapina (12 ml)
C Soraia B2 AZT eddl AZT (12 ml)
5 anos Ddl (12 ml)
J Dimas A3 AZT eddl AZT (19 ml)
6anose? ddl (14 ml)
meses Nevirapina (12 ml)
CH Norma C3 3TC (8 ml) 3TC (8 ml)
7 anose 7 d4aT (19 ml) d4T (19 ml)
meses Ritonavir (3 ml) Ritonavir (3 ml)
Cr Renata B2 AZT eddl AZT (2 comp)
9anose9 3TC (8 ml)
meses Nevirapina (12 ml)
Fn Fabiana C3 AZT eddl 3TC (9ml)
8anose4 daT (22 ml)
meses Efavirenz (10 ml)
L. Luziae Cc2 AZT edd AZT (15 ml)
3anose 10 Reinaldo 3TC (6 ml)
meses Nevirapina (10 ml)

O primeiro destague refere-se as idades das criangas que apresentam uma variagdo
entre trés e dez anos, ambos incompletos. Essa diferenca comporta-se como uma condi¢éo de

producdo de discurso a medida que conforma ou exige uma maneira especifica de se relacionar
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com elas, inclusive na criacdo de estratégias para aimplementago do cuidado medicamentoso e
no estimulo ao desenvolvimento de jogos discursivos para driblar os constantes
questionamentos das criangas sobre sua condi¢do clinica, sobre 0 nome dos medicamentos que
estdo tomando, entre outros.

Outro ponto relativo a idade, correlaciona-se a discursividade acerca da revelacéo do
diagndstico de soropositividade, uma vez que as criangas apresentam-se mais questionadoras na
medida em que crescem. Além disso, a proximidade com a faixa etéria da adolescéncia implica
uma preparacdo para a vivéncia dessa fase, que inclui a consideracdo do estado de
soropositividade.

Esse processo pauta-se na antecipagdo do familiar-cuidador acerca da formagéo
imaginaria da crianca, de modo que €ele disponha de estratégias que sgjam interessantes no
contexto do seu cotidiano ou perceba o momento ideal de revelagdo do diagnéstico. Essa
antecipacdo conforma uma formago discursiva especifica que procura atender a um objetivo: o
aumento da adesdo ao tratamento e a inser¢cdo da sindrome com as suas demandas no cotidiano
dacrianca

Torna-se importante destacar, ainda, os esquemas farmacolgicos iniciais e atuais.
Nesse sentido, somente uma crianga permanece com o esquema duplo (AZT e ddl) prescrito
iniciamente, o C., dém do CH. que, apesar de possuir esgquema triplice de anti-retrovirais,
continua mantendo a prescricdo inicial (uma vez que 0 seu primeiro esquema de tratamento ja
foi com essa modalidade terapéutica).

Percebe-se, consequentemente, que os familiares-cuidadores vivenciaram a troca dos
f&rmacos, com os imperativos que essa situagdo traz, como um novo periodo de adaptacdo da
crianga, que engloba, dentre outras coisas, a superagéo dos efeitos colaterais. Ao mesmo tempo,
necessitaram incluir mais um anti-retroviral em seu cotidiano existencial (passagem da terapia
dupla paraatriplice), significando novas negociacdes e o atendimento de novas demandas.

Todos esses fatores, como ja pontuados ao longo desta se¢do, conformam e, em algum

grau, determinam o dito e o0 ndo-dito dos sujeitos. Esse processo encontra-se relacionado a
formacdo imaginédria frente ao cotidiano de soropositividade enfrentado e a formagéo

discursiva dai decorrente.
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1.3. A Epidemiologia da AIDS

Com relagdo a epidemiologia como questdo que, de alguma maneira, influencia na
discursividade dos sujeitos, destacaram-se dois niveis, 0 global — abrangendo o nivel nacional
— eolocal, descrevendo o perfil datotalidade dos sujeitos atendidos no cenério de estudos.

Esse fato apresenta-se importante, pois 0s sujeitos e as criangas tornaram-se
vulneraveis em decorréncia das alteracdes presentes no perfil epidemioldgico da sindrome,
sem terem clareza ou conhecimento do fato. Dessa maneira, apresentaram formacoes
imaginaria e discursiva que os excluem de uma vivéncia proxima a sindrome, razdo da
discursividade demonstrar surpresa frente ao estabelecimento do diagnostico ou da
enunciagdo correlacionar a infecgdo a situagdes de pobreza e de sexo sem protecéo ou ndo
recomendado socialmente (casos extraconjugais), retirando-os do foco da discursividade e
demonstrando como o perfil epidemioldgico influenciou a discursividade, mesmo que
inconscientemente.

Do ponto de vista epidemiologico, a AIDS é uma pandemia que se apresenta a partir
de duas epidemias distintas: a do HIV e da AIDS propriamente dita. A epidemia do HIV,
apesar de possuir maior magnitude, caracteriza-se por ser invisivel; e a da AIDS é
freqUentemente descrita pelos nimeros estatisticos baseados mais em expectativas do que em
suarea mensuragcdo (CHEQUER, 1995).

Até junho de 2004, o Ministé&rio da Salde (BRASIL, 2004d) apresentou 0s nimeros
acumulados (1980-2004) oficiais de individuos notificados com HIV/AIDS, num total de
362.364 acometidos pela sindrome. Destes nimeros, mais da metade dos casos localiza-se na
regido Sudeste (235.410 notificagbes), demonstrando uma centralizacdo do HIV/AIDS nessa
regido.

No Brasil, ao longo de 20 anos da sindrome, j& foram infectadas pelo virus 10.917
criancas, com variagBes significativas quanto as categorias de exposicdo (BRASIL, 2003;
BRASIL, 2004a; 2004b; 2004c; 2004d): a via sanguinea com 5,7% se desdobrou em
transfusdes sanguineas (3%), hemofilia (2,5%) e uso de drogas injetéveis (0,2%); a via sexua
contribuiu com 0,1% dos casos, com destagque para as vias homossexuais e heterossexuais;, e
aTV foi responsavel por 88,5% dos casos (BRASIL, 2004a; 2004d).

A transmissdo sanguinea, em todas as suas modalidades de transmissdo, manteve-se
presente na epidemiologia do HIV/AIDS infantil desde o inicio da sindrome, apresentando

guedas sucessivas e constantes a partir de 1992, sem notificagdes em 2002 e 2003. O
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contagio por uso de drogas injetaveis apresentou, ao longo das duas décadas da sindrome,
indices numeéricos proximos da inexisténcia. O maior nimero de casos para esta exposi¢cao
ocorreu em 1995 (0,4%), ndo havendo relatos de casos novos em 2002 e 2003 (BRASIL,
2003; 2004d).

A transmissdo do HIV/AIDS a crianga por meio de transfusdo sanguinea apresentou
maiores indices no ano de 1992 (6%), apresentando gqueda sucessiva a posteriori, como
conseguéncia da melhoria de qualidade de captacdo, processamento, distribuicdo e oferta de
sangue e hemoderivados. A partir do ano de 2000, nenhum caso notificado de HIV/AIDS no
grupo infantil teve como categoria de exposi¢éo essa modalidade de transmissdo (BRASIL,
2003; 2004d). Quadro semelhante ocorreu com as criangas hemofilicas, ou segja, 0s seus
indices de contaminagdo apresentaram queda constante ao longo da década de 90, sem novos
casos registrados a partir de 2000 (BRASIL, 2003).

A categoria de transmissdo sexual de carater homossexual esteve presente nos indices
de HIV/AIDS nas criangas durante a década de 80 e nos dois primeiros anos da década de 90,
ndo tendo sido verificadas ou notificadas formas heterossexuais ou bissexuais para este
mesmo periodo. Nenhum caso de transmissdo sexual, em qualquer uma de suas modalidades,
foi relatado entre os anos de 1992-1998, apenas reaparecendo casos em 1999 e mantendo-se a
situacéo estavel até 2003.

Nesses Ultimos cinco anos, apesar da notificagdo das trés formas de transmissdo
sexual, houve predominio da heterossexual, fato que acompanha a tendéncia atual da
epidemiologia do HIV/AIDS. Apenas um caso de transmissdo bissexual foi relatado nas duas
décadas da sindrome, tendo ocorrido no ano de 2003.

A forma sexual de transmissdo do HIV/AIDS em criangas esta correlacionada a uma
problemética que envolve o abuso sexual de menores e a vivéncia da sexualidade pelas
criancas HIV positivas. Nesse momento, torna-se importante o debate acerca da iniciacéo
sexual das criangas e adolescentes com HIV/AIDS. Este fato influencia o indice de
transmissdo sexua entre adolescentes e se apresenta como um problema a ser resolvido por
diversos setores da sociedade, inclusive a saide (UNAIDS, 2001).

A categoria de exposicdo de maior importancia € a da TV, atingindo os maiores
indices de notificagdes acumuladas (CASTILHO E CHEQUER, 1997). Marques et al. (2004)
referem que a TV é responsavel por cerca de 90% dos casos de HIV/AIDS em criangas,
demonstrando ainda que, em 1999, existiam 620 mil criancas contaminadas no mundo,

apresentando mais de 500 mil ébitos pela mesma causa no periodo. Neto et al. (2002) relatam,



78

também em uma estatistica mundial, que 1600 criancas sdo contaminadas por dia e 600 mil
adquirem a AIDS por ano, sendo a TV sua principal forma de transmissao.

O primeiro caso de TV registrada no pais se deu em 1985, no estado de S&o Paulo,
representando 0,4% do total dos casos do periodo. Desde entéo, a freqiiéncia dessa categoria
vem aumentando ano a ano, atingindo, desde o inicio da década de 90, a maior importéncia
epidemioldgica dentre as categorias de exposicdo para essa faixa etaria (CASTILHO e
CHEQUER, 1997; VERMELHO, SILVA e COSTA, 2004).

Contudo, essa caracteristica é diferente do inicio da sindrome, uma vez que ao longo
dos anos 80, a TV correspondia a 23,4% das notificagdes do HIV/AIDS no grupo infantil.
Essa alterac8o do perfil epidemioldgico € conseguéncia do aumento de casos em mulheres,
gue por sua vez possui origem multicausal, como a heterossexualizacdo da sindrome e a
utilizag&o de drogas injetéveis (DHALIA, BARREIRA e CASTILHO, 1995).

Assim, a importancia adquirida pela TV no ambito do HIV/AIDS modificou o perfil
etério das criangas atingidas pela sindrome. Durante a maior parte da década de 80, 21% das
criangas notificadas tinham até 4 anos de idade, percentua que cresceu mais 60% nos anos 90
(DHALIA, BARREIRA e CASTILHO, 1995). Trata-se de um dado significativo, pois a
identificacdo precoce da contaminagdo leva a necessidade de o familiar cuidador iniciar a
implementacdo de uma terapia medicamentosa a crianca desde o periodo da lactancia.

Em funcdo da quase totalidade das notificagdes corresponder a essa modalidade,
justifica-se a elaboracdo e implementacdo de politicas e programas de salide voltados para a
mulher e a crianga, como a melhoria do pré-natal e das condi¢des de atendimento obstétrico, a
triagem sorolégica para o HIV no pré-natal e no momento do parto, o uso de anti-retrovirais
profil&ticos nos casos em que o HIV for detectado e a reducéo de danos entre usuarias de
drogas injetaveis, dentre outros (BRASIL, 2003; BRASIL, 2004a; FONSECA,
SZWARCWALD e BASTOS, 2002).

A TV pode se dar em trés periodos distintos da vivéncia do ciclo gravidico-puerperal.
O primeiro corresponde a transmissibilidade intra-Gtero, através da contaminacdo
transplacenté&ria; 0 segundo, durante o parto; e o terceiro, por intermédio do aleitamento
materno (CASTILHO e CHEQUER, 1997).

O maior indice de TV esta situado durante o periodo intraparto, com indices
compreendidos entre 50-70% dessas notificagdes (BRASIL, 1999b). Essa modalidade de TV
€ causada principamente pela transfuséo de sangue da mée para o feto durante as contragoes
uterinas, por infeccdes apds rupturas das membranas, e pelo contato do feto com as secrectes

ou sangue infectados do trato genital.
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Ressalta-se, contudo, que a TV vem apresentando quedas em seus indices. Essa queda
se deve as agdes de salide implementadas para o atendimento a gestante HIV, incluindo o uso
de anti-retrovirais durante a gestagdo e no momento do parto. Segundo o Ministério da Salide
(BRASIL, 2002), com o diagndstico precoce e o tratamento adequado da gestante, as taxas de
TV tém sido menores que 4% em vérias cidades do Pais.

Outro fato interessante visualizado a partir dos dados consolidados pelo Ministério da
Salde (BRASIL, 2004a; 2004d), é arelacéo existente entre incidéncia da sindrome e género,
ou sgja, na faixa etaria compreendida entre 0-5 anos, a incidéncia é predominante no sexo
masculino, havendo uma razoével estabilidade dos casos no sexo feminino durante as duas
décadas de ocorréncia da AIDS. Ao mesmo tempo, no grupo com faixa etaria entre cinco e
doze anos, nédo ocorre estabilidade de casos em nenhum dos dois grupos, mas apresenta-se a
existéncia de maior incidéncia nas criangas do sexo feminino.

Ja com relacdo ao coeficiente de mortalidade por AIDS em individuos menores de 13
anos, o Ministério da Saide (BRASIL, 2003; 2004d) demonstra um discreto aumento no sexo
masculino até o ano de 1998, havendo relativa semelhanca em ambos a partir de entdo. O pico
de nimero de 6bitos para ambos os sexos € compreendido entre os anos de 1995-1997,
ocorrendo queda brusca ap0s esse periodo, fato que coincide com a distribuicdo dos ARV
pelo SUS.

O Ministério da Salde (BRASIL, 2003) também destaca a melhoria da assisténcia a
partir do ano de 1996, apresentando um encurtamento do tempo compreendido entre o
nascimento e o momento do diagnostico e o aumento do tempo de sobrevida apds o
estabel ecimento do diagnostico.

Durante a década de 80, eram necessérios, em média, 50 meses para a realizagdo do
diagnostico em 20% das criangas, ao passo que a partir de 1996 esse mesmo percentual
passou a ser diagnosticado no momento do parto. Segundo a mesma estatistica, durante
década de 80, para o estabelecimento de 100% dos diagnosticos das criangas nascidas em um
determinado periodo, eram consumidos 200 meses, enquanto a partir de 1996 somente 50
meses eram gastos para esse fim (BRASIL, 2004b).

Com relacdo ao tempo de sobrevida, em média, cerca de 80% das criangas faleciam
dentro do prazo méximo de 50 meses apds o diagnostico, fato que teve queda para indices
préximos aos 25% a partir do ano de 1997 (VERMELHO, SILVA e COSTA, 2004).

Em 1996, a AIDS apresentava-se como a quarta causa de morte no grupo de 20-49
anos. Como consequiéncia desse fato, dentre outras coisas, destaca-se 0 nimero de 6rféos da

AIDS que, de forma acumulada entre os anos de 1978 a 1999, expressava-se numericamente
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em 29.929 criangas, sendo previstos 10 milhdes em escala mundia no ano 2000 (DHALIA,
BARREIRA e CASTILHO, 2000).

O Ministério da Salde (BRASIL, 2003) refere que o Rio de Janeiro possui 38.286
casos acumulados de notificagdo do HIV/AIDS (adultos e criancas) nas duas décadas da
sindrome, n&o correspondendo a nenhum destaque no contexto da Regido Sudeste. Contudo, a
Secretaria de Estado de Salde do Rio de Janeiro (SESRJ, 2003) refere que de 1983 até maio
de 2003, foram notificadas 1338 criangas como portadoras do HIV, sendo um nimero
expressivo na contabilidade geral das criangas HIV positivas. Ainda com relagéo ao estado do
Rio de Janeiro, o apice numérico de notificagdes relacionadas a crianga ocorreu durante os
anos de 1997 e 1998, tendo um crescimento continuo e constante até esse periodo e queda
apos essafase (SES/RJ, 2003). Esse momento coincide com a aprovagao dalel de distribuicéo
gratuitados ARV e sua utilizagdo sistemética na rede publica de salde, no @mbito do SUS.

Em um estudo anterior (GOMES, CABRAL e SCHILKOWSKI, 2004), apresentamos
e discutimos a epidemiologia do HIV/AIDS na totalidade da clientela atendida no cenério
estudado em questéo, os quais foram retomados na parte introdutoria desta tese.

A totalidade das criangas teve a transmissao vertical como a Unica modalidade de
contégio, acompanhando a tendéncia atua da sindrome, como pbde ser observado. Esse fato
foi apresentado na secéo anterior e ainda sera aprofundado na discusséo dos dados, o que
justifica sua ndo discussao nesse momento.

Duas outras variaveis constituem-se como importantes para contextualizar a produgéo
discursiva, quais sejam, a demanda ou a queixa principal que os levaram a primeira consulta e
as patologias anteriores, relatadas também nesse primeiro contato.

Com relacdo as queixas/demandas, destacaram-se as suspeitas de soropositividade,
episodios de diarréia e febres de origem desconhecida. Essa situag@o apresenta, entdo, dois
polos de familiares-cuidadores. um, que considera possivel a presenca do HIV/AIDS na
cotidianidade familiar e recorre a unidade de salde por causa disto e outros, que presenciam o
adoecer da crianca e chegam, normalmente apds visitas a varias instituigdes, ao cenario do
estudo.

Quanto as patologias pregressas, a pneumonia é a gue possui maior recorréncia, o que
coincide com a literatura da area clinica, como apresentado na discussdo anterior. A seguir,
ressaltam-se a varicela, a diarréia, as otites e a perda de peso. Compreende-se, entdo, a
preocupacdo dos familiares-cuidadores expressa na discursividade acerca da prevencéo de

exposi¢des a lugares Umidos e frios ou de brincadeiras que utilizem agua.
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Todos esses aspectos epidemioldgicos e caracterizadores das criangas determinam
compreensdes e apreensdes acerca do cotidiano existencial do nucleo familiar, conformando
um modo préprio de enunciar frente as experiéncias e vivéncias deste contexto. Percebem-se,
portanto, 0s entrecruzamentos existentes entre 0s aspectos gerais da epidemiologia da
sindrome no publico infantil em um nivel amplo — ou sgja, de Brasil — e os descritos no

interior de uma unidade de referéncia na cidade do Rio de Janeiro.

1.4 A Discursividade e a sua Relagcdo com a Unidade de
Saude

A unidade de salde, através de sua estrutura fisica ou da agdo dos profissionais,
apresenta-se como referéncia para os familiares-cuidadores, inclusive no que tange a outras
questbes consideradas fora do ambito da salide, como o direito a escola e os beneficios
sociais. Dessa maneira, 0 convivio com a unidade de salde e os profissionais que nela atuam
passa a influenciar as formagdes imaginarias e ideoldgicas dos sujeitos acerca dos seus
direitos de cidadania (acesso as tecnologias em salde, escola, etc) e da propria crianga
cuidada, especiamente em aspectos como normalidade/anormalidade, fragilidade organica,
sobrevida e morte, entre outras coisas.

Por isso, considera-se que a formag&o discursiva dos familiares-cuidadores, em grande
parte, é construida na sua relacdo com a unidade e os profissionais de salde, cujas
particul aridades passamos a expor.

A unidade de salide, onde os sujeitos sdo atendidos, apresenta-se de forma ampla,
argjada e localiza-se no contexto de um hospital-escola, em area periférica do terreno do
mesmo. Por ser proxima do muro que a separa da rua, em alguns momentos ouve-se muito
barulho e sente-se muito calor, especialmente por volta do meio-dia Esse fator parece
influenciar o conforto da clientela que aguarda o atendimento na sala de espera, bem como a
comunicacdo que se pretenda estabelecer, quer sgja entre o profissiona e a clientela ou a
clientelaentresi.

Esse fato influencia também o comportamento das criangas, que ficam irritadas com a
espera e que, ou ficam sentados perto dos familiares-cuidadores ou brincam em érea adjacente
a unidade, em frente a porta de entrada. Contudo, esse espaco € reduzido em fungdo das

exigéncias que as brincadeiras das criancas apresentam.
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Ainda no que tange ao publico infantil, a ligagdo deste com a unidade de salde
acontece, normalmente, de forma mensal através de agendamento e realizacdo da consulta
médica. A profissional de salde, que também ocupa o cargo de coordenacdo, desenvolve a
consulta com muita interacd com as criangas e os familiares-cuidadores, bem como com
muita sensibilidade para com os problemas trazidos pelas familias. Percebe-se que as criangas
possuem afeto por ela e, aparentemente, os cuidadores desenvolveram confianca para a
resolucao de problemas clinicos e sociais.

Ao mesmo tempo, percebe-se também uma negociacao estabelecida entre a clientela e
a profissional. Essa negociagdo objetiva alcancar aprovacdo por parte de uma autoridade (a
profissional) e a manutencdo do que consideram beneficios (ndo seriam direitos?). Isto se
reflete na inseguranca de agumas afirmagbes frente a pergunta da profissional,
consubstanciando-se em respostas politicamente corretas, mas aparentemente/possivel mente
ndo verdadeiras. Os sujeitos ainda demonstram certo “orgulho” de ter acesso a unidade de
salde e a0 atendimento médico, embora explicitem a necessidade de buscar atendimento
longe do local da residéncia, 0 que se justifica pelo fato de ndo ser “necessario 0s outros
saberem do problema”, numa enunciagdo em que o termos “problema” e “HIV/AIDS” se
apresentam como Sindnimos.

Este fato implica, necessariamente, o deslocamento prolongado e cansativo dos
sujeitos a unidade de saide. Quase a totalidade viga entre uma e duas horas de 6nibus,
normalmente em horé&rios de grande movimento (o0 atendimento comega as oito horas), e
guase a metade necessita utilizar duas condugdes para a realizagdo do trgjeto. Essa situagéo
torna-se ainda mais complexa quando, no momento do retorno, os familiares-cuidadores
necessitam levar os frascos dos ARV e a cesta basica oferecida pela unidade. No caso das
criancas com até um ano de vida, disponibiliza-se leite em p6 com a finalidade de
suplementacdo alimentar.

A primeira coisa que os familiares-cuidadores fazem ao receberem os ARV éretirélos
de suas caixas, comportamento que possui, segundo eles, dois objetivos: (a) aproveitamento
de espaco nas mochilas e bolsas destinadas ao transporte desses medicamentos e (b) evitar
situagdes que possam facilitar a exposi¢cao do estado soroldgico das criangas.

De um modo geral, os familiares-cuidadores sdo relembrados ou informados dos
pregos do kit de medicamentos. Os profissionais da unidade, dessa maneira, tentam aumentar
o nivel de adesdo e a “conscientizacdo” da clientela acerca do valor do que tem em méaos. O

gue mais chama a atencdo € que, possivelmente, o ndo-dito nessa acdo intenta realcar o
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aspecto de que, se ndo fosse o0 atendimento dessa necessidade no ambito do SUS, a condicéo
socio-econdmica dos familiares-cuidadores ndo permitiria o acesso atal tecnologia.

Nas vezes em que pude assistir a essa cena, aparentemente o discurso foi absorvido e
algumas vezes repetido pelos proprios sujeitos. Ndo tenho clareza se essa “passividade” é
fruto da negociagdo necesséria anteriormente descrita ou se o discurso € absorvido no proprio
pensar/falar desses individuos como uma verdade.

Os sujeitos apresentam um quadro de dificuldades que abrange questdes financeiras,
sociais, emocionais, espirituais, relacionais e de violéncia, que tem inicio nos fatores ligados a
prépria subsisténcia e atinge as caréncias afetivas e a vaorizagdo do préprio corpo. Assim,
familias que sobrevivem com 50 reais durante um més convivem com o exterminio de
pessoas proximas, nem sempre soropositivas, por uma suposta realizacéo de limpeza local do
HIV/AIDS por parte do “poder paralelo” — entidades criminosas com grande potencial
mobilizador- ao governamental; outros sujeitos relatam caréncia af etiva e emocional pelo ndo
estabelecimento de vinculos relacionais nos ultimos tempos, bem como ressentimento com
relacdo a pessoa que “passou” o Virus.

Por outro lado, cabe destacar a coragem e a forga com que essas pessoas enfrentam
esses dilemas, algumas se constituindo como elemento sustentador do nucleo familiar e outras
buscando apoios institucionais em diversas areas, tanto na salde, quanto em politicas sociais.

Em vista dessas situagfes, a aproximagdo com 0s sujeitos aconteceu em intima
associacao a consulta médica, uma vez que esta tecnologia tem a capacidade de organizar a
relacdo dos sujeitos com a unidade de salde. Fui apresentado a cada sujeito pela médica,
presenciava a consulta a crianga e ap0s a mesma, realizava uma consulta individual
explicitando os objetivos da pesquisa, as suas questfes éticas e a importancia da participacéo
de cadaindividuo.

Todos os sujeitos inviabilizaram qualquer possibilidade de participar das dinamicas
fora do dia agendado para a consulta médica, por diversos motivos como: trabalho, cuidado
dos demais filhos, distancia entre a unidade de salde e a residéncia, dentre outros. Desta
maneira, cada sujeito tinha disponibilidade para participar de uma dindmica umavez a0 més e
nos dias comuns a consulta médica agendada. Em fungdo disso, separaram-se quatro grupos
distintos de quatro familiares-cuidadores cada, de modo que se pudesse viabilizar arealizacéo

dadindmica
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1.5. As Condicdes de Producao do Discurso em seu Sentido
Amplo

Com relagéo ao sentido amplo das condic¢fes de Producdo do Discurso, trés questdes
devem ser ressaltadas nesse momento, quais sejam: (a) a religiosidade/espirituaidade; (b) a
Situac8o socio-econdmica e a insercdo em uma classe socia; (c) a politica publica de
atendimento e o programa de DST/AIDS.

De um modo geral, os familiares-cuidadores se referiram mais a espiritualidade
do que areligiosidade em si. Ou sga, em uma leitura transversal do material, Deus aparece,
freqlientemente, mesclado no cotidiano dos participantes, sem que se refiram a uma religido
especifica. E um discurso marcado por uma espiritualidade que compreende Deus como ajuda

para superar as adversidades impostas pela nova realidade. Zilda nos fornece um exemplo:

TECd23 (29:50) zilda: _Pra que eu vou falar isso? (referindo-se a revelar o
diagnostico de soropositividade ao neto, Rf.) Ndo vou... ndo vou! Pra nadal Eu
peco a Deus que me gjude, que me dé mais fé, agora falar? Ndo me interessa... O
gue me interessa é pedir a Deus que cada vez mais melhore mais ele, e a mim
também, que me dé forgas... quem cuida, ndo € ndo? Precisade maisfél... eu...

A familiar-cuidadora nos apresenta a importancia e a necessidade de considerar a
figura divina como suporte para ela e para a crianga cuidada. Deus € representado como a
gjuda e a forca que os mantém firmes frente ao fato incontestédvel de uma sindrome mortal,
sem resposta definitiva por parte dos profissionais de salide. Nesse vacuo criado pela
impoténcia pessoal e familiar e pela auséncia de uma resposta definitiva da ciéncia, somente
a figura de um ser todo poderoso, generoso e magnanimo pode responder e atender aos
anseios e as ansiedades dos familiares.

Por outro lado, a representacéo de Deus como resignagdo relaciona-se ndo somente
com a aceitacdo que a fé proporciona a situagdes criticas, mas também com idéia de que as

situagdes vivenciadas foram “dadas” por ele. Reinaldo explicita um pouco essa situacao:

TECe3 (41:31) Reinaldo: _Eu acompanho ela... pego os remédios... Foi uma coisa
gue Deus colocou na nossa vida, né? se Deus quiser agente.... eu acredito que mais
tarde... a gente sempre quis uma menina... e... elaligou nova... Deus nos deu, ent&o
vamos ficar com ela... a gente vai conseguir superar isso... se Deus quiser e ele
quer... tudo esta sendo feito para conseguir a cura... estamos aguardando...

O familiar-cuidador, a partir das questdes vivenciadas, como a impossibilidade da
mulher ter um novo filho e a ado¢&o como possibilidade de ampliar a familia, ressignifica a
situagcdo, conferindo-lhe um toque de agdo divina, uma vez que ndo plangaram e nem

esperavam que a filha pudesse portar 0 virus HIV. Isso nos remete a idéia amplamente
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divulgada em nossa sociedade de que a justificativa parainimeras situacdes (pobreza, morte e
subdesenvolvimento, dentre outras) € vontade de Deus, desconhecendo ou negando fatores
humanos que estejam na origem dos problemas ou constituindo solugbes que possam ser
concretizadas pela propria sociedade (FREIRE, 1980). Solucles essas, em sua maioria,
definidas como direitos do cidadéo e ndo agdes humanitéarias.

Alguns sujeitos, no entanto, apresentaram uma discursividade caracteristica da
religiosidade evangélica pentecostal, diferente da compreensdo do divino como uma dimensao
gue simplesmente perpassa a realidade acima das tendéncias religiosas. Nesse sentido, a sua
formagdo discursiva traz conceitos e definigdes considerados como verdades nessas
instituigdes e a crenga em uma intervencdo divina direta na situagéo de soropositividade da
crianga, o que implica, necessariamente, em sua cura.

Nesse contexto, a Renata (quarta dinamica do concreto) enunciou 0 seguinte processo

discursivo:

TECd10 (30:08) Renata: a gente ndo vai no amor, vai hador. Entéo, eutd indo na
dor... to indo com €ela, sabe? Assim, pra Deus nada é impossivel, né? Entdo, eu pego
e vou. Eu confio muito em Deus, tenho... o que Deus tem feito por nés... eu sei que
Deus pode tudo. Entdo, eu creio que Ele pode curar.

No trecho enunciativo discutido acima, percebe-se uma discursividade caracteristica
de grupos religiosos com tendéncia evangélica (a gente ndo vai no amor, vai na dor),
inserindo um momento ou uma situacdo dolorosa em um contexto de significado maior, a
vontade de Deus e que, assim, resulta em uma coisa boa, a aproximagdo com essa entidade. A
cura aparece, entdo, em uma seqiéncia de agbes do ser supremo que pode consumar O
trabalho iniciado.

Ainda no que tange a discursividade evangélica pentecostal, esta atribui a manutengdo
de um equilibrio cotidiano & agdo externa de Deus. Esse equilibrio pode estar relacionado ao
fato das criangas aceitarem o medicamento ou ndo apresentarem agravamento da sua Situagéo

de fragilidade organica, como pode ser percebido na discursividade a seguir:

TECa2 (00:40) Sbnia: (...) adoutoratrocou o remédio da SH (...). Por que elan&o
se deu com esse remédio. Mas agora, taindo bem, gragas a Deus. (Sdnia, Dindmica
do Corpo-Saber).

TECd10 (30:08) Renata: E com isso, que eu acho que eu td indo naigrejacom ela,
gue eu acho que ela nuncateve uma piora (Renata, Quarta Dinamica do Concreto).

A crenca em uma intervencdo divina, milagrosa até, no curso histérico das vidas das
criancas esta presente no imaginario dos familiares-cuidadores, possivelmente tendo relacéo

com o padrdo religioso/espiritual do nosso pais; esse padréo encontra-se permeado pela fé
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catélica (devogdo aos santos, o simbolismo sempre presente nas velas, vestes e imagens, etc),
pelo pentecostalismo protestante (experiéncias misticas e curas, ressaltando-se 0 crescimento
dessa corrente entre as camadas mais pobres da populac&o) e pelo espiritualismo (umbanda e
candomblé com seus orixés, seus rituais de descarrego, cura e incorporagoes). Dessa maneira,
a compreensdo da situacdo da crianca encontra-se tensionada, ao menos ideologicamente,
entre a determinagdo medico-cientifica da incurabilidade da sindrome e a possibilidade
tangivel, mas ndo controlada, da cura espiritual.

Aliada a esse sentimento, persiste uma compreensdo da realidade permanentemente
perpassada por um espirito de gratiddo, podendo também conformar um comportamento
submisso e de opressdo frente a realidade da sindrome. O que chama a atengdo € que, mesmo
apos 17 anos da promulgacéo da Constituicdo Federal, ndo foi introjetado pelos familiares-
cuidadores (a0 menos em sua totalidade) o entendimento e a representacdo da salde como
direito de todos e dever do Estado. Os acessos aos servicos e aos medicamentos ndo sdo
encarados como direitos de cidadania, mas ssim como uma concessao humana ou graga divina
Ao mesmo tempo, essa Vvisdo parece indicar o grau de exclusdo social a que 0 grupo esta
exposto, percebido pela idéia de que a figura de Deus torna-se necessaria para mediar o seu
acesso ou possibilidade do seu atendimento.

Nenhum deles se da conta de que participa de um programa governamental como parte
de uma politica publica de salde, como € o caso do Programa de DST/AIDS. Alguns
familiares-cuidadores explicitam a intervencdo das instancias publicas como garantia de
acesso a terapéutica, que é impossivel de ser coberta pelos recursos financeiros proprios.
Dessa maneira, a divindade apresenta-se ligado a possibilidade de ter acesso a politica publica
de atendimento e a tecnologia em salde, como explicitou a Léa no &mbito da primeira
dindmica do Concreto.

TECa3 (00:36): _Gragas a Deus que o Governo da a medicaggo... € por ela que nés
estamos aqui... ndo vé o Cazuza?... Fez de tudo, né? E nds temos o privilégio de
chegar, porque... na época dele, né? Ele estaria vivo... ele fez de tudo, foi 1a pra
fora, gastou dinheiro pra caramba... fez de tudo! Mas nés agora tivemos esse

privilégio, né? Gragas a Deus.. na hora certinha.. (Léa, TECa3, Primera
Dinamica do Concreto).

Nessa fala, estéo presentes os poderes publico e divino na concessdo do atendimento e
do medicamento como “privilégios”, ja que ndo possuem recursos financeiros suficientes para

atender as necessidades e demandas das criangas sob seus cuidados®. Ela destaca, ainda, a

'8 Essa senhora possui uma situacdo financeira e social precéria. Seu marido estd desempregado, vive de
biscates; além de sua propria soropositividade, seus dois filhos também estdo contaminados pelo HIV. Nos
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possibilidade de utilizac&o de tecnologias que uma pessoa favorecida sdcio-economicamente
(artista) ndo pdde ter acesso, ficando dessa formaimpossibilitada de viver.

Em nenhum outro familiar-cuidador, em contraponto a discursividade de Léa, esteve
presente 0 uso do termo direito, relativo a ser atendido, a aquisicdo do medicamento e as
demais agcdes e servicos de salde presentes na programacdo em salde do programa de
DST/AIDS. Parece que, em uma andlise freiriana, os familiares-cuidadores, ao menos nesse
aspecto, ainda possuem uma consciéncia ingénua de seu acesso a saude.

A politica publica de atendimento e o programa de DST/AIDS configuraram-se como
condi¢Bes de producéo do discurso & medida que permitem e propiciam uma determinada
forma de relacionamento entre a unidade de salde e os familiares-cuidadores. A implantacéo
do SUS e, especiamente, o principio da universalidade do atendimento fez com que os
usuarios vivessem uma tensdo entre o que é direito garantido pela constituicéo e a realidade
das unidades publicas de salde, que apresentam dificuldades de acesso a profissionais e a
servicos, instalagdes fisicas cadticas e, em muitos casos, a presenca de profissionais
desmotivados, dentre outras barreiras.

O programade DST/AIDS no contexto do SUS permitiu a estruturagéo de umarede de
atendimento, a oferta de insumos importantes & manutencdo da sobrevida das criangas HIV
positivas e um planejamento estratégico que permitisse a continuidade dessa assisténcia, o que
leva os familiares-cuidadores a possuirem um discurso de quem ja esta “acostumado com
esses beneficios” (Soraia, dindmica do Corpo-Saber) ou procura entender esse cenario como
“direito” (Dimas, quarta dindmica do Concreto) ou ainda quem o considera como sendo
“privilégio” (Léa, como pontuado nos paragrafos acima).

Léa (primeira dindmica do Concreto) continua e explicita a sua situagéo financeira.

TEPall (03:25) Marcos. _como € que sdo as compras (referindo-me as cestas
basicas doadas pela unidade de saide)?

TECa5 (03:26) Léa: _ah! E uma grande sgjuda.. porque meu esposo €
desempregado, cata papel na rua, né? NoOs pagamos duguel... né? Vivemos de
aluguel, ai paga é... tudo... e aqui, foi a nossa salvagdo, né? Essas compras, que
conseguiu manter a gente, porque sempre estava faltando as coisa dentro de casa,
né, pra dar pra eles! N&o faltava assim é... é... porque meu esposo sempre, né, pro
alugud e outros, mas... mas um monte de coisas que a gente queria a cesta basica
dava, pra gjudar eles... biscoito, geléias... a gente deixa pra eles comer, né? As
vezes pra doce deixapraeles...

TEPal2 (04:04) Marcos (Para deixar todos a vontade de expor suas dificuldades,
fiz 0o seguinte comentério): _Na verdade, ta todo mundo passando por uma
dificuldade...

TECa6 (04:07) Léa: _é... é... todos nos passamos...

TEPal3 (04:10) Marcos: _E vocés...como &, dona Mariana?

[O filho da L éa comega a chorar, impedindo afalada Mariana...]

ltimos meses, sua situagdo veio a piorar, ja que sua filhamais velha foi presa e ela teve que assumir a neta em
fungdo da auséncia damée.
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TEPal4 (04:27) Marcos. _Continua, dona Mariana, a senhora estava falando sobre
asuasituacéo?

TECb4 (04:29) Mariana: _é péssimal!l! Ta muito dificil... ele [apontando para o
Abel, que sorri sem graca] s6 me gjuda quando tem biscate também, entende? Ele
tem o dinheiro dele sair... ele € 0 meu mais velho, eu ndo tenho mais ninguém...
TEPal5 (04:42) Marcos: _a questéo do financeiro, prejudica ou gjuda a questéo de
dar o medicamento?

TECb5 (04:42) Mariana: _nao, gjuda... gjuda...

2 segundos de siléncio

Ao compreendermos o lugar social de onde essas pessoas falam, podemos entender os
motivos que as levam a considerar 0 acesso aos medicamentos como um privilégio e ndo um
direito em si. De um modo geral, ndo sdo garantidos os direitos basicos de um cidaddo, como
aalimentagéo, por exemplo.

A situacdo socio-econbmica destacada pelos familiares-cuidadores apresenta-se no
interior de uma questéo ainda mais ampla, a de sua insercdo em uma classe socia. Isto
significa dizer que o fato de pertencer a determinada classe tem implicagcdes em um modo
especifico de producdo de discurso, inclusive com relacdo a unidade e aos profissionais de
salde.

Esse fendmeno pode ser percebido no destaque dado pelos profissionais ao custo
financeiro dos medicamentos fornecidos aos familiares-cuidadores, o que parece ser aceito
por estes. Outro destague realizado pelos participantes é a dependéncia da unidade de salde
no que se refere a alimentagéo, através da cesta béasica oferecida. Cabe ressaltar, ainda, (e
parece que este ponto € um dos mais fundamentais) a relagdo estabelecida entre os
profissionais de salde e a clientela (no caso, os familiares-cuidadores) em que ambos
pertencem a classes sociais distintas, possuem formagdes diferenciadas e, conseqlientemente,
constroem processos discursivos especificos a essas caracteristicas.

O HIV/AIDS traz, ainda, um complicador a mais nessa situagcdo pela possibilidade de
perpetuacdo ou piora dos niveis de empobrecimento vivenciados pelos portadores. Além das
despesas relativas as necessidades de salde, o preconceito relativo a sindrome impede o
acesso desses atores sociais a espacos que pudessem oferecer melhores condigdes de vida. A
seguinte conversa entre dois familiares-cuidadores da quarta dindmica do Concreto
exemplificao que foi exposto:

TECa60 (01:06:13) Dimas (explicita melhor o motivo pelo qual ele ndo quis ser
fotografado): _Por isso que eu preferi ndo tirar foto, nem ser filmado... porque eu t6
sofrendo ja esse problema, t6 desempregado.

TECbH23 (01:06:23) Luzia (confirma o dito do Dimas): _o preconceito € muito
grande.

TECa61 (01:06:25) Dimas (aprofunda o que disse): _néo soO pela... por estar doente,
mas pela minha idade também. Além do preconceito da idade, ainda tenho esse
problema. Entdo, eu ainda ndo sei lidar ainda com esse problema que as pessoas
tém... mas eu tenho melhorado bastante. No inicio, eu ficava com muita vergonha
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de contar isso pros outro, mas isso me gjudou a vencer muitos preconceitos que eu
mesmo tinha, sabe?

Observa-se que a relagéo entre HIV/AIDS e pobreza gera uma implicagdo muatua em
gue esta favorece a ndo-adeséo e aumenta os niveis de estresse dos familiares-cuidadores, ao
passo que a sindrome pode gerar maior pobreza, especialmente pelo preconceito vigente na
sociedade.

Nesse sentido e com relacdo aos gastos com salde, acredita-se que os portadores do
HIV n&o possuam outras despesas que possam causar impacto importante em seu rendimento
mensal, mas os familiares-cuidadores referiram outra realidade, resumida pelo Dimas (quarta

dindmica do Concreto) na seguinte enunciagao:

TECa29 (44:38) Dimas (ap6s a fala da Luzia, o Dimas comeca a comentar):
_Agora, elatem uns remédios que ela tem dificuldade de tomar. Ela... ela... ela... O
remédio que ela toma, agora ndo sei se ele faz parte do coquetel, ele ndo esta ai, €
azitromicina.

TEPa24 (44:52) Marcos (considero estranho, e pergunto, tentando descobrir a
situagdo): _Antibidtico?

TECa30 (44:54) Dimas (continua): _N&o. E porque elafalou que ia suspender... Ela
toma umavez por semana, toma uma dosinha de nove ml que elatoma, e aquilo ai,
guando ela toma, ela pede logo um copo d’agua é..., ou aguma coisa pra beber,
porgue ela fala que bate e volta. Af eu falo... é.... pra... E dificil de achar, aqui no
hospital, ndo tem. L& no posto de salde eu pedia pra minha médica, ela me dava
uma receitinha, eu pegava la, so que 14, sd tem comprimido, € um medicamento
caro, dificil de achar, e é uma dose Unica que toma, e 0 preco dele é variado, tem
marcas que custa 55 reais, tem marcas que custa 60, tem marcas que custa 16, tem
marcas que custa vinte. E, elatomava aquilo, botava prafora, ndo tinhajeito.

Torna-se necessario ressaltar que além das dificuldades relacionadas a ingestédo do
medicamento em si, 0 acesso a determinados farmacos pode-se apresentar prejudicado por sua
nao-oferta por parte da unidade de salde e pela impossibilidade de aquisi¢éo pelo familiar-
cuidador. A situagdo constitui-se, entdo, permeada de desgastes fisicos e emocionais,
incluindo, provavelmente, a sensacdo de impoténcia frente & necessidade de salde ndo
atendida.

Cabe destacar, ainda, que situacBes vivenciadas com o sujeito no periodo de sua
captacdo e proximo a producdo dos dados fornecem uma no¢éo mais precisa desse cotidiano,
desvelando a formagdo imaginaria desses familiares-cuidadores.

Assim, na primeira semana de outubro descobriu-se que uma das participantes, com 23
anos de idade, mée de uma crianga de um ano, havia se suicidado dois dias antes. Quando
telefonamos para o nimero fornecido anteriormente pela jovem suicida, quem atendeu foi sua
avl e expds 0 drama em que estava imersa. Deparamo-nos com a voz de uma mulher
alquebrada pela dor, atonita pela situacéo, surpresa pelo telefonema, questionando o que faria

com a crianga soropositiva que requeria atencdo e cuidados especiais. Numa situagdo socio-
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econdmica precaria e com moradia distante da unidade de salide — em Macaé — , tudo parecia
muito dificil e longe de uma solucdo naquele momento marcado pelo sofrimento.

A motivagdo para o suicidio, segundo essa avd, se deu “porque ela ndo segurou a
barra, foi fraca” ao compreender a dimensdo do que significa estar contaminada pelo virus.
Outro fator responsavel foi o fato de sentir-se responsavel ou cul pada pela soropositividade do
filho.

Outra situagdo arelatar foi a morte de Maria, soronegativa, que cuidava de seu neto de
seis anos. Sua filha e mae do menino morreu em fungdo da sindrome e ela assumiu a guarda
da crianca. Era uma senhora ativa, falante e preocupada com o neto. Ndo demonstrava
amargura, raiva ou melancolia e apresentava-se sempre preparada para o enfrentamento das
guestdes necessérias a sobrevivéncia e a qualidade de vida da crianca. Ao morrer, deixou-o
aos cuidados de uma prima que veio a unidade de salde pela primeira vez na semana da
producéo de dados.

Essa situagéo dos orféos da AIDS, grupo descrito pelaliteratura e alvo de preocupagéo
dos poderes governamentais e das Organizagoes da Sociedade Civil (OSC), se reveste de
concretude nos casos experienciados junto a cada familia no ambulatério. Foram observados
primos(as) e tios(as) que mantém uma relacdo fria e distante com a crianga, apesar da
realizacdo de todos os cuidados necessarios. Esse fato pareceu, em principio, uma
contradicdo: um cuidado adequado associado a uma disténcia afetiva que, em alguns
momentos, eratdo explicita que se tornava socia e afetivamente incbmoda, percebido por nés
e pelaprofissional de salde.

Ressalta-se que esses familiares-cuidadores se depararam com uma Situagéo
indesgjada, dificil de ser resolvida e que acarretava uma exposi¢do aos demais conhecidos. O
fato da cura ser inexistente os liga, por um periodo de tempo indeterminado, & unidade de
salide e a questBes que sdo incomodas do ponto de vista vivencial e social.

Os familiares-cuidadores e as criangas vivem um cotidiano de sofrimento, esperanca,
desafios, fé, tristeza, desalento, necessidades financeiras e demonstram uma forte relacéo
com a espiritualidade e com a unidade de satide. Tudo isso assume um papel fundamental em
sua formagdo imaginéria cercada de situactes contraditorias e tensionadas. O aprofundamento

dessa realidade sera retomado no curso da discussdo dos dados nos proximos capitul os.
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CAPITULO Il
DIMENSAO DA SUBJETIVIDADE NA TERAPIA ANTI-RETROVIRAL: O
UNIVERSO TEMATICO DE FAMILIARES-CUIDADORES DE CRIANCAS
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2.1 A superacédo da doenca e do cuidado na adesdo a terapia
anti-retroviral: vivéncias e experiéncias de familiares-
cuidadores
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ocultamento, o siléncio e o silenciamento
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CAPITULO Il
DIMENSAO DA SUBJETIVIDADE NA TERAPIA ANTI-RETROVIRAL: O
UNIVERSO TEMATICO DE FAMILIARES-CUIDADORES DE CRIANCAS

A dimenso da subjetividade explicitou-se no movimento dialdgico das dindmicas,
assumindo um lugar fundamental no universo temético dos familiares-cuidadores de criancas
em terapia anti-retroviral, juntamente com as condic¢des de producdo do discurso e a dimenséo
da objetividade. Os familiares desvelaram o carater subjetivo do cuidado objetivo ao
revelarem dois temas que envolvem alogica da administragdo do medicamento.

No primeiro, a superacdo da doenca e do cuidado na adesdo a terapia anti-
retroviral: vivéncias e experiéncias de familiar es-cuidador es, os participantes discorreram
sobre 0 encontro com a realidade do diagnéstico do HIV/AIDS na crianga, 0 drama humano
subjacente a esse saber e como superaram as adversidades para cuidar da crianga que se
apresenta como nova em decorréncia de sua necessidade especial de salide (CABRAL, 2003).

No segundo, O cotidiano do familiar-cuidador e da crianca HIV positiva: o
ocultamento, o siléncio e o silenciamento, uma nova faceta dessa reaidade foi revelada
pelos cuidadores — como falar de AIDS no contexto familiar e socia. O modo de se
comunicarem com a comunidade, com os profissionais de salde e com a crianga assume
diferentes formas para evitar 0 uso de expressoes identificadoras ou reveladoras da condicéo
desta tltima.

Dessa maneira, os familiares-cuidadores vivenciam um cotidiano existencial
relacionado a prética de cuidado a crianga em terapia anti-retroviral sustentada no siléncio
(FREIRE, 1980), no silenciamento (ORLANDI, 2001; 2002) e no ocultamento (BAKHTIN,
1992a; 1992b) do HIV/AIDS, dando sustentagdo a defesa da tese. Ao mesmo tempo,
vivenciam um cotidiano existencial mediado pelo pragmatismo da medicacdo quando
desvela, em sua discursividade, o lugar central e imperativo do medicamento na vida deste
grupo.

A apresentagdo desses temas desvela, no cotidiano dos familiares-cuidadores de
criangas em terapia anti-retroviral, as situagfes existenciais relacionadas a implementagcéo do
cuidado medicamentoso. Conseguientemente, encontramo-nos diante de novos desafios a
serem abordados na interlocucdo com os familiares de criangas soropositivas nos diferentes
espagos de intervencdo do enfermeiro e da enfermeira (consulta de enfermagem, acdo

educativaindividual e coletiva, cuidado clinico, cuidado em domicilio, dentre outras agoes).
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2.1 A Superacado da Doenca e do Cuidado na Adesdao a Terapia
Anti-retroviral: vivéncias e experiéncias de familiares-
cuidadores

Esse tema foi recorrente na segunda, na terceira e na quarta dinamica do Concreto,
assm como na do Corpo-Saber, com pequenas variaches discursivas decorrentes da
personalidade e do contexto social de cada participante. Percebeu-se, dessa maneira, um ponto
de partida para se falar sobre as outras teméticas, deslocando-se do tempo presente para as
vivéncias e as experiéncias enfrentadas no passado.

Revisitaram, nesse passado, suas memarias latentes quando falaram sobre o encontro
com a soropositividade no seio familiar através da revelagdo do diagndstico e da nova
condicdo HIV/AIDS,sobre a descoberta da nova crianca e a respeito da entrada do
medicamento na vida da familia (CABRAL, 2003). Foi preciso superar o adoecimento para
empreender o caminho de superac&o do cuidado na adesio ao tratamento anti-retroviral.

A volta a0 passado, entdo, assumiu um lugar central no movimento dialégico do
grupo. Nesse sentido, a primeira situacdo existencial da participante Patricia inicia esse
processo de revelagdo, mobilizada pelas questdes geradoras de debate: O que eu tenho feito

para que o meu filho tome o remédio? O que ele ou ela sente depois que toma?

TECa4 (04:24) Patricia (comeca 0 debate enunciando sua experiéncia): _Bom/,
eu... Eu no comego/ quem me atrapalhava, era eu mesmo (um desconforto que ndo
permitia a constituicédo clara do pensamento verbal) (Elari e provoca o riso de
todos) Porque... (primeiras marcas de incompletude do pensamento verbal) sei
14, a gente se atrapalha mesmo, porque meus filhos (ela tem um casal de filhos
naturais) /... Eu tive um filho. Tive, ndo, tenho, gragas a Deus, t4 com 30 anos,
ele também foi uma crianga muito doente (pista discursiva de incompletude do
pensamento verbal). Mas eu consegui superar (a doenca dele) e cuidar (do filho
natural quando ficou doente na infancia). Agora/, com o A./ foi tudo diferente
(pista discursiva de incompletude do pensamento verbal.) O A., ele... ele... (tenta
ordenar seu pensamento verbal e completa) ele (o filho acolhido®™) nasceu
doente. A gente ndo descobria a doenca dele até pouco tempo. Depois que
fizemos um teste (pista discursiva de incompletude do pensamento verbal),
descobrimos a causa da doenca (associada a atividade profissional da mée
natural).

Marcada por enunciacOes parafrasticas e por pistas discursivas de incompletude de
pensamento, a familiar cuidadora revelou que hd uma impossibilidade de pronunciar o nome
da doenca e do teste que a crianga realizou.

Continua...

1 Empreguei a terminologia “adogdo por acolhimento” para designar uma modalidade de adogdo que néo
envolve procedimentos legais ou de designaco judicial da guarda/tutoria ou tutela de uma crianga.
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TECa&4 (04:24) Patricia: _ Porque uma crianga que nasceu..., ele nasceu com 2.800
g, e ele veio pesar quase 900 g em dois meses, né€? Ent&o, comegou muito dificil
pramim, porgue eu também tava enferma, eu trabalhel muito,/ durante vinte anos
com material de limpezal/, eu tive umainfeccéo.

A condicdo sorolégica da crianca foi descoberta ap6s um periodo de investigacéo
diagndstica e a confirmacdo é um evento muito recente em sua vida. Essa descoberta vem
acompanhada pela piora progressiva do estado da crianga e da fragilidade clarificada na perda
acentuada de peso em um curto espago de tempo. De forma simultanea, a certeza diagnéstica
também apresentou novas facetas dessa crianca para ela, a medida que explicitou os agravos
clinicos decorrentes de suas necessidades especiais de salide (CABRAL, 2003).

Cabral (2003) destaca que a presenca de uma crianga com as necessidades
suprareferidas provoca grande impacto no cotidiano familiar, por criar novas demandas de
cuidados até entdo inexistentes. Rodrigues et al. (2003) e Wong (1999) ressatam a
importéncia da atencdo imediata e especiaizada do servi¢o de sallde a crianga soropositiva,
referindo também que o retardo no estabelecimento do diagndstico do HIV/AIDS pode estar
associado a demora dos familiares em buscar 0 servico de salde quando aparecem as
primeiras manifestagdes da sindrome.

Falar sobre esse encontro implicou revelagbes de cardter intimo e particular da
dindmica interna da familia. A ampla divulgacéo dos modos de contaminagéo do HIV/AIDS
pela midia leva os membros da familia a buscarem uma justificativa da doenca e, no caso
desta crianca, a possibilidade Unica seria a transmisséo vertical. Nesse sentido, junto com o
seu diagnéstico, também foi revelado que a mée era soropositiva e a explicacéo estava em sua
atividade de profissional do sexo.

TECa4 (04:24) Patricia continua dizendo: _... Mesmo porque, a mée dele (Mae
natural de A. participou da primeira dindmica do Concreto eirma da Patricia) era
menina (ela tinha 42 anos quando participou da dindmica e 33 anos quando
engravidou), era mulher de programa, entdo/, ainda tinha aquelas davidas sobre a
condicdo (sorolégica) dele (pista discursiva de incompletudes do pensamento
verbal).

Nesse contexto, as pistas discursivas da familiar-cuidadora revelam que a crianga tinha
uma doenca relacionada a atividade laboral da mée natural e, conseqlientemente, nasceu com
uma doenca sexualmente transmissivel. O uso da expressio mesmo porque em sua
enunciagdo imprime a situagdo uma intencionalidade explicativa acerca da origem da doenga
no seio familiar.

A entidade morbida, contudo, ndo € explicitada ou denominada, construindo um néo

dizer que é compreendido por todos sem precisar da palavra HIV/AIDS para significar. Ela



95

permanece oculta e ndo-dita, a0 mesmo tempo em que a causalidade € explicitada e
denunciada, descentrando o foco do dizer da sindrome para os atores sociais nela envolvidos.

A cuidadora, mediada pelo ndo-dito, considera trés questdes no ambito dialégico e
coletivo da dindmica. Primeiramente, que ela possui uma doenca; em segundo, especifica a
sua origem vinculada a atividade profissional com manipulacdo de produtos de limpeza; em
terceiro, apresenta um discurso tensionado, comparando veladamente a sua situagdo com a da
irma

Assim, a medida que o seu dito descreve a situacdo existencial, o ndo dito procura
reforcar a sua soronegatividade com relagdo a condicdo da crianga e a soropositividade da
méae bioldgica que, de forma semelhante, possui um agravo decorrente de suas atividades
profissionais. Observa-se a presenca de uma ideologia e de uma formacdo discursiva que
determinam a necessidade de explicar, no ambiente coletivo da dindmica, que 0 seu processo
de adoecimento ndo possui relacdo com o caos da presenca do HIV nafamilia, a medida que o
ndo-dito também revela a auséncia de comportamentos e atitudes considerados inadequados
socialmente que pudessem justificar atragédiafamiliar.

Ressalta-se que tais analises demonstram a complexidade da situagdo existencial, pois
0 nucleo familiar esta envolvido em situagdes de adoecimento, cuja causa ndo € mencionada,
mantendo-se a sindrome em um estado ou fendmeno de ocultamento na perspectiva de
Bakhtin (1992a; 1992b). Ao mesmo tempo, percebe-se que a introducdo de novos
personagens no cuidado a crianga assume grande importancia nesse contexto, em decorréncia
do falecimento dos genitores pelo agravamento de suas condicdes clinico-imunol 6gicas®,
gerando o que autores como Szwarcwald, Andrade e Castilho (2000) denominam de “oOrféos
daAIDS”.

Destaca-se que o dizer da familiar foi tecido por processos parafrésticos, o que foi
percebido pela repetico do dizer de diferentes formas sobre a doenca da crianca (a
soropositividade), a profissdo da mée natural e o destague para 0 emagrecimento da crianca.
Nesse sentido, foi a construcdo parafrastica da enunciagdo (ORLANDI, 2001; PECHEUX,
2001) que possibilitou o ocultamento (BAKHTIN, 1992a) da sindrome, mantendo um dizer
repleto de ndo-ditos que apresentam forte correlacdo com o HIV/AIDS.

Ao mesmo tempo, a paréfrase impediu a andlise critica da realidade, uma vez que o
dizivel restringe-se a repeticdo do aceito e do recomendado (GADET et al., 2001). Por isso,

para Freire (1980; 1997; 1999), esses sujeitos ndo possuem a oportunidade de ensaiarem a

2 O pa do A., que anteriormente também se responsabilizava pelo cuidado, faleceu em decorréncia de
complicagdes do HIV/AIDS.
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prépria palavra perante o cotidiano existencia e vivencial, ficando impossibilitados de ad-
mirarem 0 mundo em que estdo inseridos, ja que o repetir é reproduzir 0 que é aceito como
verdade pronta e acabada, ndo fomentando a reflexdo e nem a critica transformadora de
realidades.

TECa4 (04:24) Patricia prossegue: _ E ai (no conjunto de trés dramas. o da
crianga, o da mae natural da crianca e o dela) foi a época que ele (A.) veio pra
mim. Entdo, juntou ele doente, e eu doente (e a mée natural de A. sO é incluida
mais adiante no seu discurso). Eu ndo sabia se eu cuidava dele, se eu cuidava de
mim. Entdo, foi uma barra muito pesada; eu passava noites em claro porque ele
chorava muito (porque ele estava vivendo a fase aguda da AID9)!...

Nesse contexto, evidencia-se a existéncia de trés dramas. 0 seu (tia da crianca e
cuidadora principal), o da crianga (dependente de seus cuidados devido a necessidade especial
de saude) e o de suairma (também dependente de seus cuidados), de onde se pode perceber o
conteiido emocional extraido de suas vivéncias e experiéncias impressas em seus enunciados.
O atrapalhamento destacado em sua enunciagdo, quando do enfrentamento das acOes
objetivas de implementagdo do cuidado medicamentoso, apresenta duas facetas, como se
segue.

A primeira é que embora tivesse a experiéncia com o cuidado a uma crianga doente
(seu filho natura), tal fato se distanciava 30 anos do acontecimento da doenca do sobrinho
acolhido no tempo presente. Em sua memoria ficaram as lembrangas de quéo intenso e
doloroso foi dedicar-se ao cuidado de uma crianca com tais caracteristicas, mas que foram
super ados tanto a doenga como o cuidado.

A segunda mostra que é uma mulher que, no momento em que acolheu o novo filho
(sobrinho) em sua casa, encontrava-se doente pelos muitos anos de trabalho no servigo de
limpeza. Portanto, era uma pessoa adoentada com a responsabilidade de realizar cuidados a
uma crianca que tinha necessidades especiais de salde pela sua condicdo (sorologica) atual.

As pistas discursivas de incompletude do pensamento verba relacionaram-se a
super acao do cuidado e da doenca de A. com a terapia medicamentosa (ARV), sendo este um
aspecto recorrente em sua discursividade, a medida que a familiar-cuidadora ndo conseguiu
pronunciar os nomes do teste sorologico (anti-HIV), do medicamento (anti-retroviral) e do
diagnostico da doenca (HIV/AIDS). Essas pistas permitiram visualizar os ditos e os néo ditos
demarcados pelas constantes mudangas de assunto, quando se deparava na fronteira de
situacOes desafiadoras, onde se fazia necessario explicitar questdes e/ou fatos desveladores da

soropositividade.
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Figueiredo e Marcos (1995) e Duffy (2005) demonstraram, em seus estudos, que as
familias necessitam, simultaneamente, absorver o fato do diagnéstico e desenvolver formas de
manté-lo oculto, acarretando maior sobrecarga ao turbilhd emocional e afetivo vivenciado
nesse momento. Esse fato se deve ao impacto do preconceito e do estigma com relacdo ao
HIV/AIDS no cotidiano de pessoas soropositivas e seus familiares, mudando a forma de
relacionamento com a sociedade, o que demanda mecanismos de protegdo e de ndo exposicao
de sua condi¢éo de portadores do virus.

O momento de superagdo de uma doenca como a AIDS significa uma ruptura
imaginéria e real com o caos vivenciado, propiciando uma melhor organizagdo no modo de
viver e assumindo um maior controle (mesmo que parcial) sobre a condugdo da vida. Para
Freire (1980; 2001c), superacdo significa o enfrentamento de uma situagéo-limite presente no
cotidiano dos atores sociais, necessario para atingir um maior grau de equilibrio e de
criticidade frente ao drama humano.

Continua...

TECa4 (04:24). Patricia: _...Ele era uma criangca muito doente mesmo (ela néo
consegue pronunciar a palavra AIDS). Tudo que ele ingeria, ele botava pra fora
verde. Sabe aguela coisa verde? Colocaram até uma sonda nele... Né? E, foi uma
criangaassim.

TEPa9 (06:00) Marcos (ndo me sinto satisfeito com a resposta e continuo
provocando...): _E o medicamento, também era... (-)

TECa5 (06:02) Patricia (tenta me responder mas ndo consegue. Repete a
palavra.): _Os medicamentos (/)//...

TECa5 (06:02) Patricia: [...] E foi muita, muita luta mesmo! Sabe? Perdi muitas
noites em claro com ele, porque ele dormia pouco e chorava muito, né?

Patricia retorna as lembrancas que permanecem latentes em sua meméria sobre a fase
aguda do HIV/AIDS, envolvendo situagbes como o emagrecimento da crianga, a necessidade
de noites em claro para velar o seu cuidado, as dificuldades na alimentacdo e os episodios
constantes de vomito. A fase vivenciada pela crianga, e enfrentada pela familiar-cuidadora, se
constitui como uma das partes mais importantes da situacdo-limite que o nucleo familiar se vé
desafiado a ultrapassar. A superacdo do drama associado a presenca do HIV/AIDS no interior
da familia acontece quando os cuidadores se sentem aptos para estabelecerem uma nova
organizacdo estrutural, social e humana (FREIRE, 1980) em seu cotidiano e se da no
exercicio daresisténcia as adversidades (FREIRE, 1997; FREIRE, 2003).

Quanto as situagbes limites vivenciadas/experienciadas nesse periodo, a familiar-
cuidadora fala sobre um didlogo que travou com a médica da crianga & época, parailustrar a
situacdo em que estavaimersa.

TECa5 (06:02) Patricia: [...] Porque ndo dava mais (para conviver com tantos
dramas). Eu tinha feito tudo por ele (perdeu noites de sono, o acompanhou
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durante a hospitalizacdo, compartilhou o cuidar com a equipe de salude). E eu
figuei muito nervosa, porque ele ndo era o meu filho, eu ndo gerei ele (as
diferencas adquirem visibilidade bem como a razdo dos atrapalhamentos).
Inclusive/, ela (mée natural de A.) até trata (o HIV/AIDS) da outra menina (irma
natural de A) dela, agui também. E, crianga*//... (mais uma vez muda de
assunto para nao enunciar o nome do HIV/AIDS)

Novamente ndo consegue pronunciar o nome do diagnostico da doenca do sobrinho,
apesar de a explicitagdo da situacéo ter ocorrido no ambiente dialdgico e participativo das
dindmicas de criatividade e sensibilidade. Mesmo dentro de um ambiente fecundo para o
desenvolvimento de um processo discursivo mais espontaneo, a forca do ocultamento
(BAKHTIN, 1992a; 1992b) assumiu um lugar central na discursividade e na formagédo
imaginéria dos sujeitos (ORLANDI, 2001; PECHEUX, 2001).

Souza, Silva e Silva (2003) assinalam que os portadores do HIV e seus familiares
evitam abordar a sua soropositividade, mesmo entre seus pares, desviando-se do assunto ou
negando-se a falar sobre a questédo. A sindrome apresenta-se como carregada de contetido
emociona na cotidianidade do sujeito, impedindo uma andlise da situagdo vivida e a
expressao de comportamentos que promovam a ruptura da opressao vivida.

Na medida em que a cuidadora avanga 0 seu enunciado, ocorre o aprofundamento do
tema e adescodificagdo do subtema a super agdo da doenca:

TEC&5 (06:02) Patricia: [...] quando a doutora falou isso pra mim\, eu faei
assim...eu ndo era nem crista ainda (nagquela época ela ndo era religiosa, mas
agora € evangélica), eu falei: _oh, doutoral/, a senhora diz que ele vai morrer, mas
0s médicos dos médicos (0 médico dos médicos é Deus) vai dar vida eterna
(admite a possibilidade da morte, o limite das intervengdes dos médicos da
crianca e barganha com Deus.) pra ele! E veio aquilo assim (pista discursiva de
incompletude do pensamento verbal), eu falel aquilo (repete para concluir sua
enunciagdo). E Deus mesmo trabahou (operou) na vida dele (a crianca
sobreviveu), né? E ta ai com oito anos (eis o milagre!), né?/ Mas ele era muito
dificil, muito dificil! (O quadro de morbidade era muito grave) Era eu e minha
irmaali (a mée natural participou do processo de adoecimento de A.) na luta com
ele (os trés dramas se estabel eceram em um campo de luta).

A doenca apresentou-se como a primeira situacdo-limite a ser superada pela familia
para entdo empreender o cuidado a crianga, desvelando a relagdo entre esse processo e a
super acdo do cuidado, tanto para Patricia como para Renata:

TECa&b (06:02) Patricia: Mas gracas a Deus (a crianga chegou aos oito anos, sua
idade atual) eu consegui superar (o cuidado), eu consegui...sabe? Controlar a
alimentacdo, a medicacdo dele. No comeco (do tratamento)/, ele se sentiamal, ele
ndo comia; a unica reagdo que deu foi a alimentacéo dele, que ele ndo sentiafome.
Ai foi um periodo muito prolongado pra ele se habituar aos medicamentos (pista
discursiva de incompletude do pensamento verbal), mas depois ele levou um
temp&o (com o mesmo remédio). A doutora até custou um tempo(/) (paratrocar a
medicacdo)... agora, que elavai trocar o medicamento pramim// (pista discursiva
de incompletude do pensamento verbal). Ele depois, se pesou, ai engordou,
cresceu, desenvolveu (ratifica que superou o cuidado).

TECd10 (30:08) Renata (descreve a sua situacdo) ...O dia que eu soube do
resultado (positivo para o HIV da Cr.)... eu peguel ela com dois anos, € minha
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sobrinha//, mas pra mim aquilo ai foi um chogue, porque eu ndo sei como é que
eu vou lidar com isso, né? Porque é dificil pra gente, o que gente ndo quer pra
ninguém. A minha filha me deu trabalho sim, deu problema de meningite, sabe?
Com doze anos, minha filha ficou muito mal/, pra mim ela nuuunca ia andar. Eu
saia com a minha filha com as pernas podre. Ent&o, como eu acompanhei a minha
filha, eu acompanhei ela (Cr.), sabe? igual, sabe? Do mesmo jeito, gragas a Deus
minha filha ndo tem nada, hoje t& com vinte anos, gragas a Deus estuda, trabalha.
Entdo, ai... a inicamenor que ficou foi ela, entdo passel adar tudo praela.

A superacéo da doenga antecede a superacao do cuidado com o filho acolhido, fato
explicitado pelo ganho de peso, pelo mangjo com a aimentagdo e pelo medicamento, entre
outras coisas. Contudo, a superacéo da doenca so é alcancada quando ela se desencanta com
as forgas terrenas e se defronta com o limite de poder do conhecimento médico no
enfrentamento da doenca da crianca. E nessa ruptura de crenca que faz alianca com a forga
espiritual, denominado por elade o médico dos médicos (Deus).

O resultado dessa alianca é concreto, pois no momento da pesquisa, A. tinha mais de
oito anos de idade, gragas aintervencdo divina. Embora se paute em enunciados metaf oricos,
a cuidadora apresenta um discurso tensionado ao distinguir o medico da crianca (ser humano)
com suas préticas limitadas aos conhecimentos que a ciéncia proporciona, do médico dos
médicos (Deus) para a resolucéo do quadro de finitude anunciada.

Do processo metafdrico apreende-se, ideologicamente, o sentido atribuido a Deus:
uma forca espiritual acima da forca dos médicos que é capaz de reverter uma sentenca de
morte anunciada pelo profissional. Deus se constitui, nesse contexto, em uma instancia a qual
ela pode se dirigir quando os médicos ndo oferecerem mais esperangas Ou respostas,
constituindo umarelagdo de poder superior ao dos profissionais de salde.

Apesar de reconhecerem o contato com o divino como algo intrinseco a constituicéo
humana, autores como Soares (1986), Alves (1999) e Boff e Betto (1999) confirmam a
necessidade do homem e da mulher se voltarem para um ser que ofereca respostas em meio a
uma crise que abala as estruturas emocionais € pessoais, como ocorre no contexto de
possibilidade concreta de morte e de estabel ecimento do diagndstico de soropositividade para
oHIV.

Contudo, Bettencourt (1997) aponta o risco de desenvolvimento de um apego
excessivo ao divino e ao transcendente como uma fuga da realidade que deve ser enfrentada.
Nesse sentido, Freire (1980) descreve a consciéncia magica como aguela que capta a
realidade a partir de um pdlo estritamente transcendente, onde os limites humanos sdo
aparentemente rompidos, as respostas normalmente simples e a criticidade frente ao vivido

apresenta-se cOMO pouca ou quase nenhuma.
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Nesse sentido, Boff (1999) ressalta a importancia da imagem de Deus frente a
situagBes que, em principio, ndo conseguem ser compreendidas ou absorvidas, de forma que
possam ser assimiladas em um quadro de significagcdo que dé sentido ao absurdo do cotidiano
existencia diante do diagnostico de soropositividade, por exemplo. O empobrecimento e a
impoténcia geram determinados graus de vulnerabilidade em que a figura do ser supremo
ganha especia destaque, como por exemplo, ao fazer frente a médica, ao seu conhecimento e
a sentenca de morte anunciada pela objetividade dos paréametros clinicos.

A cuidadora parafraseia a religido cristd em seu ramo evangélico para designar Deus
(Jesus) como o Médico dos médicos e, nessa metafora polifonica, anuncia a formagéo
ideol 6gica construida apés o quadro de adoecimento da crianga. Para superar a doenca, busca
em Deus o ponto de equilibrio, o milagre e a crenca de um anuncio diferente daquele
sentenciado pelo profissional de salde.

Soares (1986) e Novaes (2001) referem gue essa tendéncia religiosa possui formas
caracteristicas de comunicagdo, que incluem uma saudagdo prépria (a paz do Senhor) e
dizeres constituidos frente a situacBes especificas, especiamente relacionadas ao processo
salide-doenca. Esse fato pode ser percebido também na expresséo vida eterna, em que faz o
paralelo de dois mundos, o atual em que a sindrome se faz presente e o do transcendente, do
gual aformacdo imaginaria exclui qualquer morbidade.

Quanto a discursividade da Renata, um detalhe lingistico chama a atencdo: enquanto
a descoberta do diagnostico foi um choque, referindo-se a uma situagdo do passado através
da conjugagéo do tempo verbal, a afirmagdo de n&o saber como lidar com isso permanece no
presente (porque eu nao sei e a forma infinitiva do verbo lidar). Discursiva e
imaginariamente, a doenca foi superada pela familiar-cuidadora, embora ainda existam
resquicios do impacto do diagnéstico e do caos emociona que impedem a aceitacdo do
processo salde-doenca da crianca, daforma como a Patricia o realizou.

Por fim, faz arecodificacdo do tema, com essa sintese.

TECab (06:02) Patricia: [...] muita coisa atrapalha (a adesdo de A. a terapia ARV)
por que, por causa da preguica dele/, porque tem crianga que é preguicosa mesmo.
Ele, ele esquece as coisas (que coisas?). Ele ndo aprende (o que?), tem dificuldade
(de que?). Outra coisa que ta acontecendo com €ele é isso/, ja botei ele na
explicadora/, agooora que ele ta comegando a ler um pouquinho (também
atrapalha o desempenho de A. na Escola, ao associar a dificuldade de
aprendizagem a preguica da crianca).

O processo de inclusdo do divino no ambito do adoecimento pelo HIV/AIDS assume
uma dimensdo importante também no enunciado de Renata, como possibilidade de superacéo

dasituacéo limite vivida.
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TECd10 (30:08) Renata: _(...) vou fazendo o que posso fazer, faco... os outros me
convida_minha filha, vamo praigrejal/, pra Deus tem cural. Eu vou, eu levo//. Se
me chamar pra fazer corrente, eu faco corrente por ela, sabe? fago tudo por ea,
sabe?/ Tudo por ela, sabe? Vai pra Jesus, se depender da gente a gente ndo vai/,
como diz aqui, a gente ndo vai no amor, vai na dor//. Entéo, eu td indo nador... to
indo com ela (Cr.), sabe? Assim, pra Deus nada € impossivel, né? Entéo, eu pego e
vou (naigreja).

Deve-se ressdltar que a formag&o discursiva de ambas cuidadoras apresentou-se como
desveladora da cotidianidade permeada por questdes ligadas ao processo de adesdo aos anti-
retrovirais. A estruturacdo do dito através da paréfrase, da metéfora e da interdiscursividade
demonstrou a intensidade com que esses atores sociais localizam-se no entrecruzamento do
dizer profissional, religioso e das demandas relativas a crianga cuidada.

A superacdo do HIV/AIDS e do cuidado necess&rio a manutencéo da vida da crianca
mostra-se como um fendmeno complexo que contém elementos significativos de origens
diferenciadas, ndo necessariamente organizados de forma sistémica, mas possivelmente
através da justaposicdo, que ora geram alivio e solucéo e ora, angustia e opressdo (STIPP,
1998). Essa situagdo multicausal apresenta-se como de dificil enfrentamento pela familia, o
gue traz desafios para os profissionais de salde, e aos enfermeiros em especial, para além
daguel es desafios biomédicos que incluem o resultado soroldgico e a atencdo aos parametros
clinicos.

Torna-se importante ressaltar, ainda, a tensdo descrita pela familiar-cuidadora entre o
“fazer 0 que pode” e o “fazer tudo” pela Cr. O fazer o que pode correlaciona-se a
religiosidade, expressa pelas acOes de ir & igreja e de fazer correntes de oragdo. O “fazer
tudo”, por sua vez, relaciona-se a0 contato com o divino, como pode ser percebido pela
construgdo frastica vai para Jesus. O “que pode” depende da acdo da Renata, a medida que o
“tudo” é aintervencdo do ser supremo, bem como a confianga nessa entidade.

Dimas, por sua vez também codificou essa tematica em sua discursividade, e

demonstrou um processo de superacdo diferenciado do de Patricia.

TECa3 (04:57) Dimas (apés minha concordancia, ele comega a contar a sua
experiéncia): _Bom/, eu... Quando eu vim pra cé (para a unidade de salde), eu\...
é... Parece que//... Foi a Ultima oportunidade que eu tive de salvar avidadela (J.).

A discursividade do sujeito apresenta-se cheia de pausas e incompletudes
organizadoras de um discurso racional para manter oculto as expressoes HIV, AIDS, anti-
retrovira e quaisquer outras que permitam a explicitagdo da sindrome. Ao mesmo tempo,
revela sua impoténcia diante do quadro de fragilidade que a crianga apresenta, demonstrando
a dependéncia do medicamento para sobreviver e da unidade de salide para a manutencdo do

estado de higidez e areversao do quadro de fragilidade.
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O familiar-cuidador continua o processo discursivo que se caracteriza pelas marcas de
incompl etude de pensamento.

TECa3 (04:57) Dimas: Eu ndo sabia... que ela tava contaminadal (com o HIV), ela
foi contaminada\ (com o HIV) pelo leite materno, né? E//... quando eu cheguei
aqui/(unidade de salde), era a dltima*..., ela tava*..., o0 cd4 dela tava (J.) muito
baixo, tava com vinte; qualquer foi o Ultimo instante, né€? que Deus deu pra que eu
pudesse cuidar dela, né? coisa, qualquer doenca que ela (J.) pudesse pegar, ela
poderia morrer. Entéo, a mée (da J.), quando descobriu que tava doente\ (com o
HIV), ela abandonou as criangas (a J. e seus irméos) todas comigo e foi embora.
Ent&o, quer dizer, ela (mée de J.) tava tdo debilitada que elanéo...

A racionalidade do dizer traz consigo a intencionaidade de manter o HIV/AIDS no
ocultamento do dito, mesmo entre seus pares e, por iSso, apropria-se de um jogo de palavras,
por um lado, para revelar o seu desconhecimento sobre a soropositividade da filha e negar a
sua responsabilidade sobre o contégio. Por outro, busca uma explicacéo para a condicdo da
crianga, vinculando-a a contaminagao pelo leite materno e ndo a transmissdo vertical, jaque a
mée era HIV positiva. Nesse jogo discursivo, a unidade de salde € o contra-ponto na
convivéncia cotidiana com a possibilidade da morte, que se mostra com uma marca
importante na vivéncia/experiéncia do cuidado exercido por ele, através dos processos
parafrésticos que constituem seus enunciados.

A perda de uma condicdo saudavel é anunciada pelo diagnostico do resultado do
exame e junto com ele surge a possibilidade da morte na convivéncia do cuidador, atribuindo-
Se um carater processua ao viver e ao morrer no cotidiano da familia cuidadora de crianga
soropositiva. Fendmeno dessa natureza foi observado no estudo de Oliveira e Villela (2004),
onde as autoras apontam o desenvolvimento de luto, depressdo e sofrimento intenso devido a
associacdo deste quadro com o término da vida. Esse fato torna-se mais agudo a medida que
se trata da possibilidade de morte de uma crianga, que possui representagdes sociais de
vitalidade e futuro.

A discursividade do cuidador ainda revela o conteldo emocional de palavras e
expressdes, proprias da unidade e dos profissionais de salde, que assumem outro sentido em
sua ressignificagdo. O Cd4, por exemplo, representa um indicador objetivo do enfrentamento
da sindrome, apontando para a melhora ou a piora do quadro da crianca e situando a crianga
entre dois pontos: o de controle e de descontrole da carga vira no sangue.

A apreensdo de sentido da expressdo Cd4 e de outras palavras do universo temético
cientifico e profissional se constitui como interdiscurso bakhtiniano, onde ocorre a
incorporacéo de temas e/ou figuras de um discurso em outro (BAKHTIN, 1992a; BARROS,

2001). Nesse sentido, esse fendmeno reflete o encontro entre o saber e a linguagem do
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profissional e os do senso comum, gerando uma ressignificagéo do objeto analisado, que ora
Se aproxima e ora se distancia do significado cientifico e legitimado, inclusive, pelas unidades
assistenciais (OLIVEIRA, 1996; OLIVEIRA E GOMES, 2005).

Freire (1980; 1997; 1999) destaca a necessidade de novas formas de relacionamento
entre educadores e educandos (profissionais e clientela), pautando-se no respeito ao vivido e
a0 experienciado pelo outro e, conseguentemente, ao saber construido em seu cotidiano e em
sua vida, o que significa considerar as ressignificacdes do dito profissional. Para isso, Cabral
(1997) defende a superagéo do repasse de informagao e o surgimento de um espago de alianca
de saberes, onde os profissionais se co-responsabilizem pelo processo de ressignificacdo dos
clientes e promovam um encontro dialdgico entre o conhecimento cientifico dos profissionais
e 0 saber de experiénciafeita pelos cuidadores.

Pode-se perceber que a interdiscursividade tanto para Bakhtin (1992a; 1992b) quanto
para Pécheux (2001) possuem em comum a sua estruturacao através do processo parafrastico.
No caso do primeiro, a parafrase possui origem definida (profissional de salide, por exemplo)
e de acordo com 0 segundo, o dizivel seformanamemaria, apartir daquilo que foi esquecido
e, portanto, sem origem identificada. O Dimas utilizou-se da interdiscursividade bakhtiniana a
medida que traz as questdes da unidade de salde em sua discursividade e a Patricia da
pecheutiana ao verbalizar aformacéo imaginéria acerca de Deus.

Ressalta-se, ainda, a recorréncia do divino no momento de superacdo da fase aguda da
doenca para os familiares-cuidadores. Cézar Vaz et al. (2001) apontam a dificuldade da
familia no processo de superacdo do diagndstico de soropositividade para o HIV e
demonstram a presenca e a idéia de um ser superior como algo fundamental a concretizacéo
desse processo, especialmente por ser uma condicdo sem solugdo no ambito das ciéncias
biomédicas.

Em meio a esse cotidiano, os cuidadores transitam por etapas que vao da incredulidade
com o diagndstico, a negacdo da doenca, a negociagdo com Deus e, por fim, a resignacéo
diante da impossibilidade da cura. Pode-se observar que a relacdo com o divino mostra-se
transversal a codificagcdo teméatica da superacdo, apresentando-se de forma particular e mais
marcante na discursividade da Patricia e da Renata, mas também presente na do Dimas e dos
demais familiares-cuidadores.

Percebe-se também uma visdo acritica sobre o direito da criangca ao atendimento,
guando o familiar cuidador menciona que o acolhimento na unidade de salde foi uma
providéncia divina que permitiu a recuperacdo das suas condic¢fes de salde e a reversdo do

seu quadro de fragilidade. A divinizagdo do atendimento em salde é a expressdo de uma
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formago imaginaria e discursiva ingénua, do ponto de vista de Freire (1980), que contribui
para a manutencao do siléncio sobre o tema AIDS nainfancia.

Outra particularidade da enunciagdo do Dimas € o contraponto entre a acdo de Deus e
0 abandono da mulher. Dessa maneira, Deus e sua mulher se apresentam com
comportamentos antagbnicos no processo de superacdo da doenca e, de certa maneira, 0 seu
ndo-dito realca o delineamento de uma avaliacdo negativa sobre a atitude de sua ex-esposa,
demarcado pelo abandono do lar e da filha contaminada.

Entdo e e continua dizendo:

TEPa6 (08:07) Marcos (como a Fabiana tinha explorado o assunto, viro-me para
0 Dimas e pergunto): _O senhor usava alguma coisa, usava algum artificio pra dar
0 medicamento, tipo... (-)

TECal3 (08:12) Dimas (aprofunda o assunto): _N&o/, ela (J.) ja tava ja se
sentindo mal, magrinha, ndo comia nada, ela tava bem abaixo do peso. Até hoje,
ela tem dificuldade pra se alimentar bem, sabe? Mas\... Entao//, como €ela tava téo
debilitada, sabe?

A discursividade revela, de forma recorrente, que a vivéncia do quadro agudo da
doenca permanece na memarialatente dos cuidadores, gerando particularidades que podem
ser complicadoras do desenvolvimento de estratégias para a implementagdo do cuidado
medicamentoso e de outras atividades didrias como a alimentacdo e a monitoracdo do
estado geral da crianca. Dessa maneira, este ator socia aprende a cuidar na medida em que
o corpo infantil expressa sinais objetivos da presenca da sindrome, como a falta de apetite,
0 emagrecimento e o mal estar geral, o que exige a construcéo de conhecimentos para fazer
frente &s demandas concretas da experiéncia.

Dimas continua enunciando:

TECal3 (08:12) Dimas: Teve uns dias que ela ficou de cama/, que eu pensel que
elaia morrer/, porque ela ficou tdo... to...* com uma aparéncia cadavérica/. E...
depois que ela veio para agui e comegou a tomar o remédio (0 coquetel*), ela
comegou a melhorar bastante. Superamos... E, agora, no Ultimo exame que nds
fizemos, o cd4 delaja subiu pra duzentos e pouco, a doutora L. ficou até satisfeita.
Ent8o, quer dizer, com a melhora dela, fisica, n€? Eu acho que ndo(/)..., por isso
gue ela ndo reclamou muito de tomar o remédio\, né? Porque ela ja veio bem*, j&
tava bem?*, tava com as defesas bem debilitadas mesmo. Talvez até...*

O enfrentamento do cuidador com as manifestacdes clinicas da AIDS sempre situou
sua formagdo imaginéria na fronteira entre o viver e o morrer, especialmente diante da visdo
de emagrecimento acentuado da crianga. Nesse contexto, traz para 0 espago dialdgico da
dinamica artistas conhecidos e reconhecidos pela midia como portadores da sindrome e que se
apresentaram como icones da fase aguda e grave da AIDS, constituindo-se, assim, no ambito

da construgdo tedrica de Bakhtin (1992a; 1992b), signos sociais da sindrome.
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Nesse cenario, ganha destagque a expressdo aparéncia cadaveérica que pode estar
relacionada tanto a magreza em si, quanto também a figura da morte associada ao processo de
emagrecimento que possui forte valor simbdlico. A discursividade do familiar-cuidador
apresenta uma incompl etude quando parece se direcionar a possibilidade do morrer, fato que
demonstra, através da enunciagdo, o quanto é ndo-desgjada, expressa na expressdo talvez
até.... A discursividade expde, entdo, a morte como uma possibilidade real, constituindo-se
como uma situacdo-limite vivenciada nesse momento agudo.

Spiegel e Mayers (1991) e Meyers e Weitzman (1991) pontuam o impacto do
diagndstico de soropositividade no grupo familiar. Dessa maneira, referem a ocorréncia de um
desgaste caracteristico do processo de cuidar de uma crianga com estado de salde frégil, com
0 agravante de ser portadora de sinais que evidenciam a soropositividade. No conjunto desses
sinais estd 0 do emagrecimento como um dos principais, com todas as repercussdes sociais
gue ele possui. Nesse sentido, nos aproximamos dos resultados expostos por Vieira e Sherlock
(1997) e Duffy (2005) que demonstraram a vivéncia do preconceito em decorréncia da
exposicdo do HIV/AIDS pela manifestagdo do emagrecimento acentuado como imagem da
doenca.

Em contrapartida, o medicamento é apontado como signo de salde e melhora do
estado geral, assm como do aumento das defesas organicas no enfrentamento de outras
doencas. Consequientemente, as formagtes imaginaria e discursiva apresentam-se tensionadas
com as que compreendem o medicamento como forma de exposicdo socia da
soropositividade, explicitadas também pel os familiares-cuidadores.

A superacdo da doenca materializou-se tanto com o inicio do atendimento na unidade
de salide e da utilizagdo dos anti-retrovirais, quanto com a alianga construida com Deus,
consubstanciando uma ruptura de um cotidiano e instaurando um novo, a partir da entrada da
tecnologia em salide e da forca espiritual na vida da familia. A superagéo do cuidado tornou-
se presente na discursividade, especiamente pela implementagdo do medicamento no
cotidiano existencial da crianga e na melhora do quadro laboratorial (cd4) e clinico da crianga
(elajé esta bem).

As enunciagbes dos cuidadores, embora marcadas por frases incompletas e
pensamentos inconclusos, desvelaram multiplas situacOes existenciais. A apreensdo do dito e
do ndo dito requereu uma leitura do interdiscurso, das paréfrases e das meté&foras para extrair
a polissemia dos diferentes processos de superacdo da doenca, do diagnéstico e do cuidado,
uma vez que as situagdes existenciais foram marcadas por uma discursividade impregnada de

enunciagdes incompletas e ndo formais do ponto de vista semantico, representando um grande
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esforgo para racionalizar o pensamento verbal (BAKHTIN, 1992a; 1992b), na tentativa de
ocultar o HIV/AIDS em suadiscursividade.

Cabe reforgar, ainda, que o processo de superacdo, para Freire (1980), significa o
enfrentamento de diversas situacfes-limites ao longo da vivéncia cotidiana da sindrome, que
se inicia na suspeita ou na confirmacéo do diagndstico e continua na cotidianidade de cuidado
acrianca. Para a ruptura dessas situagfes-limites, tornam-se necessarios 0s atos limites, como
a busca de Deus e a procura por atendimento em unidades especializadas de salde
(normalmente distantes da localidade de residéncia).

Cada situag@o-limite superada nessa trajetoria significa uma nova organizaggo familiar
e a conformagdo de novos posicionamentos frente a sociedade, normalmente de maior
seguranga em funcdo de uma melhor movimentagdo dos familiares-cuidadores diante dos
desafios. Esse processo, contudo, por ser dindmico, pode comportar avancos e retrocessos
como consequiéncia da complexidade da situagéo vivida e, especialmente, pela evolugdo das
condicdes clinico-imunol 0gicas das criangas.

Bakhtin (1992a; 1992b) mostra que a formagdo imaginéria dos participantes encontra-se
impregnada dos signos sociais do HIV/AIDS, dando origem a discursividades repletas de
antecipagoes (visibilidade social da crianga soropositiva), de excedentes de visdo acerca da
situacéo (a possibilidade de cura divina) e construida pela polifonia do dizivel da sindrome,
como o discurso profissional e religioso. Essa formagcdo permite, a0 mesmo tempo,
comportamentos mais cautel0sos na tentativa de proteger o nucleo familiar de sofrimentos
maiores, assim como a possibilidade de fuga da redlidade a0 ndo conseguir inserir o

HIV/AIDS como um fato presente no cotidiano familiar.

2.2 O Cotidiano do Familiar-Cuidador e da Crianca HIV
Positiva: O ocultamento, o siléncio e o silenciamento

A andlise coletiva, no &mbito dial6gico e participativo das dindmicas de criatividade e
sensibilidade, resultou na codificagéo do tema - o cotidiano existencial do familiar-cuidador e
da crianga HIV positiva: o ocultamento, o siléncio e o silenciamento. Denise foi uma das
participantes a codificar o ocultamento em sua relagdo com a crianga, como pode ser

observado a seguir:

TEPal0 (08:25) Marcos (trago Denise para a discussdo e pergunto): _Denise,
como é que foi no inicio (do tratamento) pravocé?
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TECb4 (08:28) Denise: _A R., no inicio/, guem acompanhava ela no médico eraa
minha mae, porque eu ainda era nova. Mas eu vinha com ela. Entdo, assim...quem
mais cuidava assim, eraa minhaméae, que quando elaveio a saber, elajatinhal...,
foi quando ela (R.) teve um tombo, né? Ela teve um tombo, quando ela tinha sete
meses/, ela ndo tem um pedago de 0sso na cabega. Foi ai que eles\... que descobriu
gue ela tinha isso, porque isso agqui dela (Daniela aponta para as partes que se
localizam embaixo do maxilar inferior e na regiéo das par6tidas), essas glandulas
inchavam, ai a minha mée levou ela no médico e o médico falou que achava que
era por causa das glandulas dela.

2.2.1. O cuidado Medicamentoso nos Espacos da Familia e Social

O discurso da familiar-cuidadora Denise, como jA4 mencionado anteriormente, é
marcado por regularidades ou pistas lingliisticas (ORLANDI, 2001; PECHEUX, 1997) que
mantém o HIV/AIDS em estado de ocultamento. Observa-se, portanto, que os termos HIV ou
AIDS néo estéo presentes em seu dizer, apesar de o fendmeno central da discursividade ser a
descoberta da soropositividade de sua mée e de suairma (R.).

Portanto, ao empregar as expressdes isso, a doenca e o problema, sem exteriorizar o
seu didogo interior relacionado ao HIV/AIDS, a familiar-cuidadora mantém as expressdes
encobertas e ocultas através do processo metaférico (ORLANDI, 2001; PECHEUX, 1997).
Ta fato advém da representacdo social do HIV/AIDS na sociedade, ainda marcado pela
letalidade e pelo estigma, dificultando a sua enunciacdo até entre as pessoas que estgjam
convivendo com a mesma problematica, como € o caso dos participantes do grupo de pesquisa
e dagueles presentes no estudo desenvolvido por Leite et al. (2000). Assim, observa-se a
incompletude enunciativa a medida que ocorre a necessidade de uma n&o explicitagdo do que
foi diagnosticado a partir do evento da queda.

Ressalta-se que a situacdo existencia revela que o ocultamento possui trés faces: a ndo
exteriorizagdo do discurso interior do HIV/AIDS, a soropositividade da mé e a
soropositividade da crianca. Essas trés facetas demonstram a transversalidade do ocultamento
no cotidiano existencial dos familiares-cuidadores, atingindo, inclusive, a forma como
organizam sua discursividade e, conseguentemente, como se relacionam com o contexto
socia em gue estéo inseridos, tendendo-os ao isolamento.

A familiar-cuidadora continua:

TECb4 (08:28) Denise: _ Ai fez o exame (do HIV) que deu positivo. Aiii aminha
mée que comegou a fazer o tratamento, porque eu era nova...Ai, agora tem cinco
anos que a minha mée morreu...//
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Novamente em sua enunciagdo, oculta em seu dizer qual tipo de exame a crianga foi
submetida, pois sabe que ao dizélo estara revelando uma face oculta do seu cotidiano
existencial — a soropositividade da irma Percebe-se, nesse processo, 0 ocultamento
(BAKHTIN, 1992a; 1992b) como uma questdo recorrente na discursividade da familiar-
cuidadora, a medida que a expressdo exame do HIV se revela pelo ndo dito, fenbmeno este
presente em todos os envolvidos com a dinémica, assim como nas demais.

A situacdo existencial também revela o drama familiar em decorréncia da morte da
mée. Em nenhum momento € exteriorizada a expressdo HIV/AIDS associada a morte da
familiar, mas as condigdes de producdo do discurso anunciam que ela ocorreu em
consequiéncia do agravamento da AIDS. Além da perda em si, destacase o sofrimento
psiquico e emocional da crianca, @ mudanca de cuidadores com as negociacdes inerentes a
esse processo e O cuidado medicamentoso di&io como um fator complicador da
responsabilidade assumida (SWARCWALD, ANDRADE e CASTILHO, 2000). No caso, aR.
ficou sob a responsabilidade da avé que, em fungéo daidade e dos problemas rel acionados ao
processo de envelhecimento, apresenta-se impossibilitada de participar desse cuidado,
deixando-o sob os cuidados da neta (a irmé da crianga HIV), que possui residéncia e familia
préprias (CALDAS, 1998).

Observa-se que as sucessivas trocas de cuidadores principais na propria familia se
manifestaram como prejudiciais a enunciagdo de como eram as reagOes da criangca ao
medicamento no comego do tratamento, como pode ser observado na continuidade do

discurso de Denise.

TECb4 (08:28) Denise: Ai, aminha avé que comegou avir. Ai como a minha avo
ficou doente, quem vem agora é eu, mas, N0 comego assim eu ndo posso dizer
como é que foi a reacdo dos remédios porque ndo era eu que trazia, era a minha
mée. Mas ela nunca se deu mal ndo, ela sempre se deu bem com os remédios, ndo
teve muitas reacOes, e ela toma muito bem, ndo reclama. Porque também eles ndo
sd0 ruins. Os meus filhos também sdo doidos pra beber (nesse momento elari e
todos riem com ela). Porque/, o resto que fica no copinho. Eles botam o dedinho e
bota na boca, e eles sdo doces. Eles (os medicamentos) tém sabor. Ela (R.) tomou
um que tinha sabor de abacaxi, tomou um que era desse rosinha ali, acho que é
sabor de morango.

Nessa situacdo existencial, a familiar-cuidadora desenvolveu um saber de experiéncia
feita (FREIRE, 1980; FREIRE, 1996), pois ndo se encontra disponivel no Brasil um
medicamento, entre os anti-retrovirais, que tenha gosto artificial de abacaxi. Com relagdo ao
sabor morango, esta indicando o anti-retroviral didanosina (ddl), que por sua diluicdo no

Mylanta plus® adquire essa caracteristica. A formagdo imaginéria acerca do medicamento,



109

como exposta, engendra uma discursividade como a que se apresenta, considerando o cuidado
medi camentoso como sem problemas e os medicamentos como ndo-ruins.

A escolha do termo é proposital, pois pretende extrapolar o sentido comumente
apreendido de oposicdo entre os termos bom/ruim; o termo ndo-ruim aqui utilizado né&o
pretende funcionar como sinénimo de “bom”, mas realcar que 0s medicamentos ndo
demonstram as caracteristicas negativas (gosto, aspecto) que poderiam causar nas criangas
uma recusa esperada).

Contudo, essa formagdo discursiva parece tensionar com a continuidade da
enunciagao:

TECb4 (08:28) Denise: _ E o remédio ja trocou vérios, agora va ter que fazer
Nnovos exames, praver se vai trocar de novo, porque elafaz de seis em sei's meses
0s exames, praver se ela se ta se dando bem com o remédio.

Como pontuado, apesar de o relato de boa aceitagdo do medicamento pela crianga, 0
esguema inicial de anti-retroviral foi substituido, tendo sido utilizado o pronome indefinido
(vérios) para a descricdo desse fendmeno. No periodo de redizacdo da dindmica, a R.
encontrava-se sob nova avaliagdo para verificar a necessidade de substituicdo do
medi camento em uso.

A discursividade da familiar-cuidadora parece indicar um certo estranhamento com as
sucessivas trocas no esguema dos medicamentos, uma vez que a sua enunciagdo indicou
anteriormente que a crianga ndo apresentou problemas para aceité-los e ingeri-los. Ou sgja, a
sua formagdo imaginéria associa as mudangas no esguema com a aceitacdo ou recusa da
criangca ao medicamento e ndo propriamente por ser uma necessidade clinica.

Como uma caracteristica da discursividade, fala-se de remédios e de exames, sem a
presenca da adjetivagdo necess&ria, em principio, para o entendimento do didogo.
Compreende-se, entdo, que a familiar-cuidadora ndo exterioriza o didogo interior, mantendo
0 ocultamento em suas relagdes sociais (BAKHTIN, 1992a; 1992b) e, dessa maneira, a
descricdo da situacdo existencial é perpassada e organizada por este mecanismo de forma que
Nn&o ocorra exposi¢ao da soropositividade tanto da sua mée quanto da suairma.

Na continuidade da dindmica, a Patricia também codifica o ocultamento como uma

dimensao da sua discursividade;

TEPa63 (18:38) Marcos (Pergunto, entéo, a Patricia): _Alguma vez a senhora ja
teve algum problema, pra ele tomar o medicamento?

TECa42 (18:45) Patricia (a resposta dela continua na mesma linha de antes):
_N&o, ndo, ndo... Nunca...(/) nunca deu problema, ndo. Pouco tempo, que ele (A.)
comegou a faar: / _Por que eu tomo medicamento? Por que... que eu tenho que
tomar...*// todo mundo..\// ninguém toma, SO eu que tenho que tomar
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medicamento?. Ele fica sd reclanando, né? Tem um outro também que ele toma,
é...cadé? E o de 21 ml...(o AZT)

A enunciacdo da familiar-cuidadora com relacéo a dificuldade na implementacdo do
cuidado medicamentoso apresenta-se tensionada entre o passado e o presente. No passado,
nunca enfrentou nenhum problema para a sua realizagdo. Na atualidade, a crianca, com nove
anos de idade, tem questionado a raz&o do uso continuado do farmaco e a obrigagéo de fazé-
lo, haja vista que outras pessoas da casa e as demais criangas com quem convive néo o
utilizam.

A descrigéo da familiar-cuidadora acerca da reag@o do A. apresenta-se esclarecedora,
na medida em que explicita que ele fica so reclamando. Pode-se inferir o impacto causado
pela ingestdio do medicamento na formagdo da personalidade da crianga, em seu
desenvolvimento mental e em sua formagdo imaginé&ria acerca de s e das demais pessoas
(UNAIDS, 2001; 2002; LIGNANI JR., GRECO e CARNEIRO, 2001).

A participante ndo esclarece o que responde a indagacéo e a indignacéo do filho, ao
mesmo tempo em que muda de assunto rapidamente, retornando a enunciagdo relativa aos
medicamentos. No que tange a relacdo mée-filho, ha um siléncio (FREIRE, 1980) e um
silenciamento (ORLANDI, 2001; 2002) ao ndo responder com clareza sobre o
guestionamento da crianca acerca da necessidade do uso continuo do mesmo frente a
constatacéo de que as demais pessoas ndo os utilizam, o que tende a propiciar representacoes
inadequadas a situac&o por parte da crianga, possivelmente aumentando o seu sofrimento.

A enunciagdo da crianca trazida pela Patricia apresenta-se com duas incompletudes,
ambas relacionadas ao uso continuado dos medicamentos e a tensdo entre as expressdes todo
mundo e ninguém relativas ao seu consumo, demonstrando e explicitando que estabeleceu
relacOes entre S e as pessoas que ndo utilizam regularmente o medicamento. Cabe destacar,
ainda, que essa enunciacdo se insere no discurso da familiar-cuidadora através da polifonia
(BAKHTIN, 1992a; 1992b), onde a mesma traz a cena a voz da crianca e, através desse
mecanismo, percebe-se a importancia do dito do A., de forma que sO as suas palavras
poderiam expressar 0 sentido constituido pelo mesmo e a énfase desgjada pela Patricia.

As duas familiares-cuidadoras dao continuidade a discursividade.

TEPal04 (29:32) Marcos (tento aprofundar a questdo do cotidiano e do
medicamento): _V océs acham que o medicamento atrapalha a vida das criangas (R.
eA)?

TECb48 (29:37) Denise (dessa vez, comega a falar): _Acho
gue*...assim...*// as vezes, sim, porque na hora de sair/, pra certos
tipos de lugar que gente vai/, ai deu a hora de dar remédio, a gente
ndo pode passar da hora, tem que dar naquela hora* ... e as pessoas
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ficam olhando, e fica perguntando: _0 que € iss0? (curiosos com
relacéo ao medicamento)

Mediada por processos parafrasticos, a Denise revela que o medicamento atrapalha o
cotidiano existencial da crianca e de seus familiares-cuidadores a medida que expbe a
condicdo de soropositividade e a situagdo de adoecimento vivenciada pela familia, como
também demonstram Figueiredo et al. (2001) em seu estudo. Dessa maneira, esse atrapalhar
na vida das criangas e suas familias tém correlacéo com o fato das pessoas presenciarem a
ingestdo do mesmo, tornando publico o que é realizado de forma privada e oculta pela familia.

Assim, os medicamentos anti-retrovirais adquirem uma necessidade de serem
ingeridos de forma escondida, ndo explicita, especialmente em fungéo de possiveis perguntas
oriundas de eventuais observadores. Neste contexto e para este grupo, os medicamentos
utilizados no combate ao HIV/AIDS passaram a ser um signo social identificador da sindrome
(BAKHTIN, 1992a; BAKHTIN, 1992b).

Figueiredo et al. (2001) e Souza, Silva e Silva (2003) afirmam que h& necessidade de
esconder os anti-retrovirais para ndo expor a condi¢do de soropositividade para a sociedade.
Nesse sentido, o familiar-cuidador e as criangas sobrevivem a um cotidiano entre a
necessidade do ocultamento, mediada, dentre outras coisas, através da racionalizacdo dos
recursos linguisticos, e os riscos inerentes a exposi¢céo social da sindrome, vivenciando a
possibilidade de estigmatizag&o e preconceito. Dessa maneira, além dos anti-retrovirais, torna-
se importante ocultar qualquer signo e€/ou sinal que possa anunciar a sindrome, como o
emagrecimento abordado no tema anterior e a propria assisténcia, através do comportamento
proposital de procurar atendimento em unidades de salide distantes daresidéncia (BAKHTIN,
1992a).

A Denise prossegue explicando o que diz quando lhes questionam sobre o uso do

medicamento:

TECb48 (29:37) Denise: Da R. eu fao/, porque ela teve esse problema, que ela
caiu. Ai falam: _Ah, elatomaremédio, por causa que ela tem problema na cabega?
Ai, eu mostro onde tem a fratura. Ent&o, ela passa por um tratamento até isso
fechar, entendeu? porgque o médico falou que quando elativer 23 anos se néo tiver
fechado, ela vai ter que operar novamente. Ai eu dou essa desculpa, porque todo
mundo fica perguntando (acerca do medicamento que R. toma). Até em casa
mesmo! As vezes t4 na hora de dar o remédio, chega alguém ai pergunta: _Ai, o
gue que é isso que ela (R.) tAtomando? Caraca, elatoma muito remédio! Porque os
copinhos so/, 0s copos quase tudo cheios. Ai, elas falam: _o que que é isso? PO
gue que ela (R) ta tomando? Ai minha v6 fala também, ai faa: _Ah é por causa
disso, disso (referindo-se a fratura 0ssea que R tem na cabega)....

Elas faam: _Va tomar isso por um bom tempo, né? Ai, eu/: _é, por um bom
tempo. Ent8o, as vezes, a gente quer sair, vai praumapraia, chegatarde, tacalor, a
gente tem que levar o remédio/, o remédio que ela (R.) toma (d4T), um s6 pode
tomar gelado, é direto na geladeira (d4T). Entdo, tem que sair(/)... se vai pra uma
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praia tem que enfiar tudo dentro do gelo. Se vai sair pra casa de alguém, chega |4
tem que pdr na geladeira. Eles ficam perguntando: _o que é isso? O ruim é
esse*.../| essa parte*...>

Os guestionamentos relacionados aos cuidados na terapia medicamentosa mobilizam
respostas explicativas que satisfazem os vizinhos, os demais familiares e a propria crianga,
mantendo oculta a condi¢do sorol dgica indicativa do uso do medicamento.

Dessa maneira, a possibilidade de sequela de um quadro de morbidade anterior &
utilizada como explicagcdo para justificar o uso continuo do medicamento e manter no
ocultamento a condicdo de HIV/AIDS, aém de silenciar novos questionamentos no contexto
davida socia, protegendo a si e a crianga do estigma e do preconceito. O discurso de Denise
apresenta-se polifénico e interdiscursivo, incluindo a enunciacdo do profissional de salde
com o objetivo de dialogar com o0s observadores/curiosos do cuidado medicamentoso,
conferindo legitimidade e autoridade ao seu dizer.

Para desenvolver a terapia medicamentosa, os familiares-cuidadores criam estratégias
gue assegurem tanto a adesdo ao tratamento, quanto a manutencdo do ocultamento. Além
disso, destaca-se uma logistica que viabiliza a manutencdo do medicamento em condictes
adequadas, como o reservatorio com gelo nos dias de passeio a praia com a crianga ou a
necessidade de uso da geladeira da casa da pessoa que se visita, 0 que termina por gerar uma
exposi¢do incomoda para a familia, pois explicita o que se pretende que permanega oculto.

Patricia também expbs a sua situacdo existencial:

TEPal107 (32:57) Marcos (procuro, ainda, saber mais do assunto): _E, quando a
senhora va vigiar com ele (A), va pra casa de alguém com ele, na hora do
medicamento? O que a senhorafaz?

TECar9 (33:04) Patricia (comeca a responder): _Ah, eu sempre saio depois do
medicamento.

TEPal108 (33:07) Marcos (continuo aprofundo): _E sempre volta antes do outro
(horério do medicamento)?

TECa80 (33:09) Patricia (responde): _Sempre volto antes do outro (refere-se a
dose do medicamento). Nuncal//.. S6 quando/, lugar que tem que dormir, ai eu
adianto um pouquinho (a dose do medicamento). As vezes, eu vou numa vigilia a
noite na igrgja, e ee (A) gosta, né? E a eu ja douV/ (oferece o
medicamento)....Quando eu tenho que sair as onze horas, dou as dez o remédio,
né? Porque é melhor dar adiantado, do que n&o dar, né? Entdo, eu ja dou logo
adiantado aele (A.), e vou tranqiila

As atividades externas ao lar sdo organizadas em funcdo do medicamento, saindo
depois do horario de administracdo e retornando antes da préxima dose. Essa atitude revela-se
como uma outra estratégia de ocultamento do farmaco e da sindrome, questdes presentes e
gue permeiam o cotidiano do nucleo familiar. Em algumas situacfes, opta-se por adiantar o

horério, revelando um discurso tensionado entre oferecer o medicamento antes do horério



113

aprazado ou ndo oferecé-lo em publico, evitando a exposi¢cdo da soropositividade no ambito
da coletividade.

Nesta situagdo existencial, o ocultamento esteve presente nas relagbes internas da
familia dos cuidadores (soropositividade de mée da R.), na relacdo com a crianca (ndo
explicacdo do motivo pelo qual se toma o medicamento) e na interacdo com o meio socia. Ha
sempre uma preocupagd0 em evitar pessoas estranhas no momento do cuidado
medicamentoso, em organizar as atividades de acordo com o horario das medicacfes ou vice-
versa e em justificar aingestéo dos medicamentos, como se olhos vigilantes supervisionassem
essas acles, confirmando que este fendmeno apresenta-se como algo que perpassa as varias
facetas do cotidiano e davida dos familiares.

Ao lado do ocultamento, 0 siléncio também permeia o cotidiano desses familiares-
cuidadores, especialmente em sua relagdo com as criangas. Soraia, em Seu processo
discursivo, assim apresenta essa questao:

TEPall (20:08) Marcos (uma situacdo que eu achei complicada foi como
incentivar as criangas a tomar o remédio sem explicar-lhes o motivo. Por isso,
tento aprofundar o assunto): _Como é dar o medicamento, mas sem falar o que
tem? Quando as vezes ele pergunta/... Quando eles perguntam/, o queee/... 0 que
vocés falam?

TECh8 (20:17) Soraia (foi a primeira a tocar nesse assunto e € a primeira que o
retoma): _Bom/, eu fao(/) /... eu respondo (/) /... eu nem respondo nadal// Fico
quietaedigo: _ vocé (C.) tem que tomar o remédio/, tem que tomar para vocé ficar
bom logo, ou sendo vocé nunca vai ficar bom, tem que tomar o remédio!// Ele diz:
__Ah! E v6, entdo tal/ Mas tem um gosto t30 ruim esse remédio./ _ Mas tem que
tomar, meu filho! Af ele bebe.// Mas eu também ndo falo/, ndo converso nada com
ele 0 que ele tem/, nada disso! Ele ainda € muito pegueno, ndo vai entender, né?
Com quatro aninhos ele ndo vai entender nada ainda, né?

Observa-se que a familiar-cuidadora silencia o HIV/AIDS, no enfrentamento do drama
da AIDS na relacdo com a crianga, afirma explicitamente que ndo diz nada e reafirma,
imperativamente, que o medicamento tem que ser ingerido. A tensdo entre o ndo-dito do
motivo de uso do medicamento e a reafirmacdo da obrigatoriedade da suaingestéo é constante
nas enunciagbes dos familiares-cuidadores e, por isso, a dialogicidade é substituida pela
linguagem de mando e de ordem, provocando tanto o siléncio (FREIRE, 1980), quanto o
silenciamento (ORLANDI, 2001; 2002).

Ao atentar para a presenca do siléncio na discursividade da familiar-cuidadora frente ao
guestionamento da crianga, percebe-se que ela organiza mentalmente a sua resposta a
pergunta, construindo movimentos discursivos de repeticdo até explicitar o efeito de sentido
pretendido, o processo parafrastico como base do seu dizer. Esse processo apresenta-se como

consequéncia da paréfrase social do HIV/AIDS na formagdo imaginaria dos sujeitos,
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explicando o tom imperativo para suprir esse espaco construido pela forma particular de
interac&o.

Ao mesmo tempo, mediada ainda por processos parafrésticos, revela sua crenca na
impossibilidade de a crianca compreender a real necessidade de tomar o medicamento, em
virtude de sua imaturidade. O siléncio, ent&o, pode adquirir status de necessidade (imaginaria
ou read) frente a0 estagio de crescimento e desenvolvimento em que 0 neto se encontra,
demonstrando que os familiares-cuidadores vivenciam a tensdo entre velar e desvelar a
soropositividade diante dos comportamentos e posi cionamentos infantis.

Ressdlta-se que, a semelhanca de Soraia, 0s demais participantes possuem em comum
um discurso marcado por uma coesdo linguisticaltextual relacionada a findidade e
conseguéncia e ndo a oragdes explicativas. A formagdo discursiva, sofrendo a influéncia da
ideologia, ndo consubstanciou enunciagcbes como “vocé tem que tomar o medicamento
porque...”, mas somente vocé (C.) tem que tomar o remédio, [...] para ficar bom logo
(finalidade), ou sendo nunca vai ficar bom (consegiéncia).

No decorrer desta dindmica, outro sujeito (Joel) expde a sua experiéncia

TECel5 (20:41) Joel: _Com relagdo ao Rf. eu ja fae diversas vezes com a avo
dele// Jafalel o seguinte/: _ Rf., vocé tem um*... um poblemal, vocé ta tomando
esse remédio aqui (apesar de falar “aqui ” ele ndo aponta nenhum medicamento),
ndo é que é normal porque eu ndo estou tomando esse remédio/, sua v nédo esta
tomando/, vocé que esta tomando!

A discursividade de Joel mantém a mesma linha de siléncio que perpassa a enunciacéo
da Soraia. Para isso, 0 recurso metaférico através da palavra problema permite que sga
mantido o ocultamento do HIV/AIDS no espaco dialégico da dindmica, & medida que o
siléncio apresenta-se como o fendmeno estruturador da relacéo entre o familiar-cuidador e a
crianga, como também aconteceu com Soraia.

A expressdo normal é empregada para silenciar a crianga que questiona a razéo do uso
continuo do medicamento e com essa construcdo linguistica distingue a sua necessidade da de
outras pessoas proximas que ndo necessitam de seu uso. O longo percurso escolhido pelo
cuidador para fornecer explicagdes a crianca a satisfaz temporariamente, mas ndo permite a
congtituicéo de sentido que vincule a medicacdo a sua problematica, frisando simplesmente a
impossibilidade de deixar de toméa-la. Dessa maneira, o convencimento da criangca € mediado
pelo amedrontamento e pela domesticagdo para promover a adesdo e 0 cumprimento da
terapia, sendo que ao adotar esse caminho de interlocucdo com a mesma, expressa uma
qualificacdo que, segundo Carneiro (2003), poderia incrementar a auto-representacéo e, até

mesmo, promover a alienacao da crianga e sua alteridade narelagdo com as demais pessoas.
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Joel continua:

TECel5 (20:41) Joel: Por que vocé esta tomando esse remédio? Porque vocé
precisatomar esse remédio! Umavez ele falou assim: _ poooxa/, mas eu tomo esse
remédio j4 ha um tempdo//. Ent&o/... 0 que que acontece? Eu falei com ele o
seguinte... _ mas veja bem/, tem gente que ta cuidando de vocé, a gente chega la
(referindo-se a unidade de salde)... pra sua tia |4 (referindo-se a médica), ele
chama a doutora dele de tia/... ela.. €la ndo... ea.. (Joel parece tentar
reorganizar o pensamento frente a situacdo do Rf.) ea ndo cuida de vocé
direitinho? Vocé ja pensou? Eu queria ter uma pessoa para cuidar de mim assim
direto... vocé ta cheio de cuidado de pessoal....

A formagdo discursiva do Jodl destaca, para a crianga, que ela tem um problema,
reforca que precisa tomar o medicamento e ndo oferece nenhuma explicacdo a mais. Nessa
construcdo discursiva encontram-se apenas duas oracgdes explicativas, mas que ndo justificam
0 motivo da ingestdo continuada do farmaco, apenas explicitam a quem € atribuida a
obrigatoriedade de fazé-lo.

A primeira relacionada a anormalidade de tomar um determinado remédio ndo
adjetivado (porque eu ndo estou tomando esse remédio, sua avo ndo esta tomando, vocé
gue estd tomando!) e a segunda quando reforca a discursividade de mando (por que vocé
esta tomando esse remédio? Porque precisa tomar esse remédio!). A primeira oragéo
relaciona-se a anormalidade para tomar um determinado remédio; a segunda reforca a
autoridade do enunciador. Ao responder & sua propria pergunta, 0 sujeito ndo traz nada de
novo, somente reforcando o que ja tinha dito a crianca e retornando o circulo dialégico ao
ponto zero novamente, ao menos do ponto de vista explicativo para 0 uso desta tecnologia.

O discurso do Joel demonstra a dificuldade vivenciada pelos familiares-cuidadores
para desvelar a redlidade vivida e experienciada ao dialogar com as criangas acerca da
condicdo HIV. A resposta do cuidador da crianga, além de ndo possuir carater explicativo,
apresenta-se imperativa, valendo-se de recursos parafrasticos para manter a crianca silenciada,
ao mesmo tempo em que oculta a condicdo HIV dos demais familiares-cuidadores.

O silenciamento (ORLANDI, 2001) também esteve presente na polifonia do Joel,
guando traz o questionamento dos motivos para 0 uso do medicamento e a sua resposta a
prépria pergunta. Essa resposta configurou-se novamente imperativa quanto ao uso do anti-
retroviral, impedindo a congtituicdo de sentido relacionado a condi¢cdo da crianca e
impossibilitando a exposi¢do de dividas ou questdes relacionadas ao medicamento por parte
deste personagem, uma vez que necessita simplesmente tomé-lo.

Percebe-se, simultaneamente, que a formag&do discursiva organiza-se pelo siléncio,

pois impede que o Joel exponha o HIV/AIDS como o motivo do uso continuado e constante
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do anti-retroviral, assim como pelo silenciamento, ao propor a barganha entre 0 seu uso e o
cuidado que recebe pessoalmente , inclusive os cuidados da médica

Nesse sentido, a discursividade do Joel reforca o dito de Soraia, em que o siléncio
apresenta-se como uma estratégia adotada pelos familiares-cuidadores no processo de
interacdo com as criancas. No ambito dessa negociagdo, o siléncio toma lugar a medida que o
cuidado medicamentoso se apresenta como uma recompensa, um zelo da familia que deve ser
reconhecido e gratificado pela crianga em troca de sua adesdo ao medicamento.

Os familiares-cuidadores continuam argumentando:

TECd17 (22:14) Zilda (interrompe e tenta justificar os motivos pelos quais ela ndo
deixa eleir a praia): _Eu ndo deixo, ndo!/ Porque elel... debaixo do sol quente/...
fazer o qué debaixo do sol quente...

TECel6 (22:21) Joel (continua tentando argumentar que o Rf. precisa crescer de
forma semelhante as outras criangas): _...mas ele tem que crescer normal....
TECd18 (22:25) Zilda (interrompe Jod e continua): _o filho dele tem salde, o
meu (Rf.) ndo tem!/ O poblema dele ndo esta resolvido (parece estar falando da
AIDS)/... Com certeza, ele ndo pode ficar debaixo do sol!//... Eu ndo vou deixar!
N&o deixo ndp!/ O seu filho (dirigindo-se ao Joel) tem salde/, 0 meu ndo tem! Eu
ndo queral...>

A necessidade de a crianga prosseguir com sua vida normal narelagdo com afamiliae
as atividades sociais, dentro do padrdo das demais, se apresentou como um discurso
polissémico em que se rompe a idéia de superprotecdo ligada a doenca ou de que a crianca
soropositiva seja especial ou anormal, de per si. A discursividade do Joel tendeu a paréfrase,
anteriormente, quando considerou anormal 0 uso do medicamento, comparando o Rf. com
pessoas afetivamente significativas (TECel5) e, agora (TECel6), polissemicamente, rompe o
seu proprio dito e o constante retorno a repeticdo do dizivel.

Dessa maneira, explicita a tensdo existente entre a paréfrase e a polissemia destacada
por Orlandi (2001) e Pécheux (2001). Isto significa que, a0 mesmo tempo em gue mantém a
matriz do seu dizer através do silenciamento, paréfrase da representagdo do HIV/AIDS na
sociedade, apresenta uma ruptura nesse processo discursivo ao considerar a necessidade de
um crescimento e desenvolvimento emocional e afetivamente equilibrados, considerando as
suas condicdes clinicas.

Pode-se perceber a zona de siléncio na qual os familiares-cuidadores estéo envolvidos
e da qua parecem originar as suas formagdes discursivas (FREIRE, 1980). Essa zona tem
origem na construcdo social da sindrome onde estéo presentes a sua representacéo negativa, o
processo de exclusdo dos portadores e as situagdes de preconceito e de estigmatizacdo
(ACURCIO e GUIMARAES, 1999; MARQUES, 2002).
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A Sdnia continua o didlogo expondo a sua situag@o de siléncio e de ocultamento ao
falar sobre o cuidado no cotidiano com a neta e os demais familiares.

TECa8 (23:35) Sonia: _Cuidado eu tenho/. Eu ndo deixo (a SH.) ficar muito tempo
na piscina, né€? Por causa da pneumonia... Ela ficou muito ruim internada por
tantos dias./ Entdo, muitas coisas eu tenho cuidado: dgua muito gelada: ndo deixo
beber, tempero a dgua. [...] Ela toma o medicamento. E eu converso com €ela, que
elatem problema no coragdo e se ela ndo tomar, elamorre//.

_ Entdo! Vocé tem que tomar, se ndo tomar, vové vai ficar triste com vocé/.

Entdo ela toma. E todo mundo da minha familia/... Muitas pessoas que sabem
realmente sdo muito chegadas a mim. Tem irmédos meus que ndo sabem o que ela
(SH.) tem/... sabem que elatem um problema no coragéo.

O ocultamento (BAKHTIN, 1992a; 1992b) se manifesta quando parte dos familiares
tem conhecimento sobre o diagndstico da neta, enquanto o silenciamento (ORLANDI, 2001,
2002) se apresenta na relagdo com a criangca quando questionada sobre o uso continuo do
medicamento. No que tange a sindrome, substitui 0 seu dizer denominando-a por uma doenca
ndo-transmissivel, com o abrandamento ou a eliminagdo de questdes como culpabilizagéo,
responsabilizacdo, identificagdo da origem de transmissdo e possibilidade de contégio, entre
outras coisas (SOUZA, KANTORSKI e BIELEMANN, 2004).

A discursividade revela, ainda, que o siléncio, o silenciamento e o ocultamento se
expressam de trés formas. na relacdo com a crianga; com os familiares e com as outras
pessoas da comunidade.

No primeiro, o siléncio se trava no anbito da relagdo construida, manifestando-se como
um tema tragico (FREIRE, 1980) a0 ndo permitir a constituicdo de sentido e nem a
compreensdo da crianga sobre a sua condi¢do HIV positiva. As interrogativas oriundas desse
ser em formagdo mantém-se sem respostas na trajetdria de vida do nucleo familiar. Ressalta-
se, entdo, a importancia de um didlogo franco e aberto entre a familia e a crianca, pois do
contrério podera se constituir uma formag@o imaginaria acerca do que esta acontecendo em
Seu corpo, ou dos motivos do uso continuo do medicamento e das idas fregquentes a unidade
de salide, que além de ndo ser real, podera ser origem de maiores sofrimentos.

O siléncio se apresenta também na discursividade da familiar-cuidador acerca da
sindrome, ao substituir a AIDS por um agravo cardiaco, dando concretude a doenca grave que
a crianca apresenta. Esse siléncio acerca do HIV caracteriza-se como um tema trégico na
medida em que faz parte do seu crescimento sem que tenha idéia da condi¢do que traz
consigo. Ela cresce acreditando que tem uma doenca cronica, de cardter ndo-transmissivel.
Isso esta carregado de implicagOes e de responsabilidades éticas e sociais, em que participa

dessa trama, tanto o profissional de salde como os seus familiares, trazendo todos os riscos
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associados a sexualidade na adolescéncia futura (SOUZA, SILVA e SILVA, 2003; SOUZA,
KANTORSKI e BIELEMANN, 2004).

Ao mesmo tempo, o siléncio se perpetua na formacdo imaginaria dessas criangas
acerca das contradicfes presentes nos discursos dos familiares-cuidadores, no uso constante
das medicagOes, nas visitas continuas as unidades de salide e na existéncia de siglas como
HIV e AIDS no interior delas, através de cartazes e quadros. Esses fatos podem se configurar
de forma ambigua, incerta e angustiante, associados a puni¢des (e, conseglientemente, a erros
cometidos) ou ainjusticas (ja que ndo fez nada para merecer tais coisas).

Ja o silenciamento (ORLANDI, 2001) se faz presente quando ao acompanhar a crianca
na consulta com o médico, o familiar-cuidador estabelece com esse profissional uma relacéo
dialégica que ndo permite a crianca participar do jogo discursivo, tal como observado por
Pereira (2004).

Concretiza-se, ainda, na ndo explicitacdo do HIV/AIDS como justificativa para o uso
constante e prolongado dos farmacos, impedindo a construgéo de uma relagdo dia ogica entre
a familiar-cuidadora e a crianga cuidada. Como consegiiéncia, construiu-se uma
discursividade imperativa quanto & obrigatoriedade do uso do medicamento, excluindo-se
enunciagdes explicativas em sua formagdo discursiva. A familiar-cuidadora, objetivando a
manutencdo desse fendmeno, empreende enunciagbes com a crianca pautando-se na tragédia
da morte (coagéo) e no amedrontamento (atraves da possibilidade de entristecer aquem ama).
Esse fato gera sentimentos de culpa na crianga cuidada, interrompendo o seu dizer e
constituindo, consegiientemente, 0 processo de silenciamento para as duas personagens
envolvidas (afamiliar-cuidadora e a crianga).

O ocultamento, por sua vez, apresenta-se nas suas relagbes com as demais pessoas da
comunidade, incluindo alguns familiares, amigos, vizinhos e pessoas de outras instituigoes, na
tentativa de manter a soropositividade oculta. Ele se materiaiza na relacdo do familiar-
cuidador com a sociedade, ressaltando que o HIV/AIDS s0 é revelado para pessoas muito
chegadas, excluindo desse circulo pessoas com lagos de consanguinidade, como 0s seus
irmaos. Para as externas afamilia, o HIV/AIDS permanece oculto através da doenca cardiaca,
escondendo a origem da infeccdo e as situagbes moramente indesgaveis, bem como
justificando o uso prolongado dos medicamentos.

Autores como Acurcio e Guimardes (1999), Jordan et al. (2000), Remor (2002) e
Oliveira et al. (2005) descrevem a necessidade de ocultamento da sindrome no cotidiano das
familias que possuem pelo menos um membro soropositivo, objetivando evitar situagtes de

estigmatizac&o e preconceito. No entanto, esses trabal hos, limitando-se a pontué-los, carecem
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de uma descricéo ou andlise critica a respeito de como esses fendmenos ocorrem nas relacoes
e no dia-a-dia desse grupo social.

Léa, na primeira dindmica do Concreto, apresenta uma organizacdo fréstica com
subterfugios linglisticos que também se constituiram como pistas da inser¢do dos sujeitos na
zona e na cultura do siléncio (FREIRE, 1980). No momento anterior ao trecho transcrito
abaixo, ela expunha que havia buscado dois netos em um abrigo, pois a filha encontrava-se
presa.

TEPa3 (00:35) Marcos (N&o ficou claro para mim de que filhos ela estava
falando, dai pergunto): _ Ent&o, sdo mais... Mais dois filhos?

TECa3 (00:36) Léa: _F/... porque a minha filhafoi presa, né? Ai perdeu a guarda
dos filhos, ai eu como vo, ligaram parala (para a casa dela) praretirar as crianca
do abrigo... ai eu fui laretirar eles... e agora tenho mais filhos (Os netos assumem
o lugar e a posi¢ao dos filhos). SO sei que 1a no abrigo fica muitas criangad/... as
vezes, de madrugadal//, porque ja sai de |4 as quatro e meia da manha... ai peguei o
Onibus//*... eu sO sei que*... amedicacdo (para o HIV) é fundamental, né?// Porque
sem a medicagdo (para o HIV) a gente ndo somos nadal//... se ndo fosse a
medicacdo (para o HIV) nés ndo estariamos aqui €... gragas a Deus que o governo
da a medicagdo (para o HIV)/... é por ela (a medicagdo) que nds estamos aquii...
ndo vé o Cazuza? Fez de tudo, né?//... etemos o privilégio de chegar*, porque... na
época dele, né? ele estaria vivo (se tivesse usado a medicacdo), né?/ Ele fez de
tudo/, foi & pra foral/, gastou dinheiro pra caramba/, fez de tudo!// Injecdo de
cavao ele tomou, né? injecdo de cavao, né, ndo foi?/ Ele fez os exames/, eu vi
uma entrevista dele/... ele falando/ ele lutou (contra o HIV) até o final, né?...// Mas
agora nds tivemos esse privilégio (de ter o medicamento), né?, gragas a Deus//. Na
hora certinha/, de vez em quando os filhos d& e aimentagéo.

Para a familiar-cuidadora, a medicac&o anti-retroviral apresenta-se como fundamental,
ganhando, inclusive, status de mantenedora da vida, pois sem ela a crianga ndo sobreviveria
A partir dai, a discursividade aponta uma relacdo entre Deus e Estado conferindo a
possibilidade de acesso a medicagdo, um carater de graca e privilégio, respectivamente.

Para confirmar essa impressdo analitica, aponta o Cazuza (artista popular que morreu
de AIDS na década de 1980) como aguém que mesmo possuindo uma situacdo socio-
financeira favorecida e estavel ndo teve acesso a tecnologia que o filho possui nos dias de
hoje. As suas Ultimas palavras explicitam, a partir de uma conjuncdo adversativa (mas), a
oposi¢cdo da sua situagcdo com a do referido artista, uma vez que possui 0 privilégio desse
acesso, que € concedido por Deus através do Estado.

Freirianamente (FREIRE, 1980; 1981; 2001b), esta participante possui uma
consciéncia ingénua da realidade que vive, chegando a se aproximar da mégica, ao considerar
0 acesso ao medicamento como um privilégio que pessoas de classes sociais mais favorecidas
ndo tiveram (no caso, o Cazuza). Ao mesmo tempo, confirmando a inferéncia, agradece a

intervencdo divina o fato de o governo disponibilizar, gratuitamente, essa tecnologia.



120

O processo de lutas e conquistas dos movimentos sociais liderados pelas pessoas
portadoras de AIDS mudou a histéria do tratamento da sindrome no mundo e no Brasil. Essas
discussdes, entretanto, ndo sdo mediadas com a populagdo. E ao ndo fazé-lo, os servicos de
salide publica e os profissionais perdem a oportunidade de ter o “usuério” do servigco como
aliado nas reivindicages para que operacionalize a politica publica.

Além disso, j& se passaram quinze anos desde que a Lel Orgéanica da Salde (Lei
8.080/90), com o0s seus principios, especialmente o de universalizagdo do atendimento, foi
sancionada (EPM, 1997) e a consciéncia ingénua sobre a gratuidade do atendimento em salide
no Brasil ainda € uma retorica parafréstica no discurso do “usuério”. A idéia de acesso as
unidades e aos servicos como privilégio parece ainda permanecer na cartografia mental da
populacdo, ora explicitada pela L éa.

No que tange a Bakhtin (19923, p. 36), deve ser lembrado que a palavra “é o fendbmeno
ideoldgico por natureza. A realidade toda da palavra € absorvida por sua fungdo de signo
(...). A palavra € o modo mais puro e sensivel de relacéo social ”. Dessa maneira, a utilizacdo
da palavraprivilégio e da expressdo gracas a Deus ndo ocorreu, ab menos para este autor, de
formaingénua ou por acaso.

Destaca-se, ainda, que as palavras sdo pensadas e ditas a partir de todo um contetido
ideol6gico que esta presente nas instancias sociais, como o sistema de salde e a organizacdo
politica, nas relacbes que se estabelecem com os pares, com as instituicdes (a unidade de
salde), com os especialistas (os profissionais de salde) e consigo mesmos enquanto
enunciantes (comunicagdo da vida cotidiana). Dessa maneira, Bakhtin (1992a) refere que as
palavras sdo construidas e tecidas a partir de uma multiddo de fios ideol gicos que servem de
trama a todas as relagbes sociais, presentes em todos os dominios.

Tornando-nos mais especificos, questiono a L éa, entéo, sobre o uso do medicamento:

TEPa4 (01:58) Marcos. _Consegue dar na hora certa (me referindo ao
medicamento)?

TECa4 (02:01) Léa: _Dou!// Tudo na hora certal... se eu vou ali/... para onde eu vou,
carrego (o medicamento ARV)/... aonde eu to indo/... se eu vou prarua, eu carrego (o
medicamento ARV) dentro da bolsa/... se eu to vindo pro hospital, ta (o medicamento
ARV) dentro da bolsa/... s6 ndo dei (o medicamento ARV) pro outro agora porque ta
vomitando/, €le caiu... ai vomitou//... e nd dei (o medicamento ARV)/... tomou a
medicagdo... mas ele vai tomar a medicacdo (ARV) que peguel hojel/... ele ndo pode
de deixar de tomar a medicacdo (ARV)...

Com relagdo a estrutura do discurso, o que mais chama a atencéo é a mudanca de
organizacdo fréstica da familiar-cuidadora entre duas enunciagdes imediatamente seguidas
(TECa3 e TECa4). Na primeira, apesar da palavra medicagdo apresentar-se sem nenhum

processo de adjetivacdo, ela aparece quatro vezes explicitamente e mais algumas de modo
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indireto ou subentendido. Assim, ela é abordada ou apreendida de forma bastante abrangente,
com destaque para a sua importancia na manutencdo da vida, a sua repercussdo ha
coletividade e a sua correlacdo com a divindade e a forga assistencialista do Estado, a despeito
do caréter progressista da politica publica em sua concepgao.

No TECa4, quando perguntada acerca do cuidado medicamentoso implementado, a
elaboracdo do dito apresentou-se de forma diferenciada. A primeira coisa a ser ressaltada é
que as frases ficaram sem o referente, ou sga, sem o substantivo ou o sujeito das acOes
implementadas. Falou-se de algo, mas este algo ndo foi explicitado nos momentos iniciais do
processo discursivo. Em detrimento do referente, do sujeito da oragéo, o discurso encontrou-
Se marcados por verbos (vou, carrego, estou, indo, vindo, dei, caiu e vomitou) e adjuntos
adverbiais.

De acordo com Koch (1997) e Abreu (2002), construgdes frasticas ou textuais que
privilegiam verbos e adjuntos adverbiais normal mente possuem o objetivo de retirar o ser (o
referente) do foco da fala. Centra-se a idéia, conseglientemente, Nno processo, Pois a maioria
dos verbos utilizados indica agdo e uma minoria, estado. Assim, a participante ndo so
respondeu a pergunta, como descreveu como fazia (processo, agdo) para rediz&lo nas
situagdes cotidianas, como quando vai ao hospital ou quando ele vomita.

Esse ocultamento dos anti-retrovirais presente em seu cotidiano, uma vez que a
abordagem do medicamento de forma genérica é desvelada, reforca 0 modo de agcdo e de
movimentacao dos familiares-cuidadores frente a presséo social que leva o HIV/AIDS para o
escondido, para 0 ndo explicito social, normamente como consequéncia do preconceito
existente (SOUSA, KANTOSRKI e BIELEMAN, 2004).

Autores como Mott (2005), Piot (2005), Annan (2005) e Sousa, Silva e Silva (2003)
comentam acerca do cotidiano das familias que possuem membros soropositivos,
especialmente uma crianca. Destacam que 0 processo de convivéncia e de adoecimento pelo
HIV/AIDS se apresenta mediado por um constante ndo dizer socia, marcado pela
discriminagéo e pelo isolamento dos portadores e seu grupo familiar. Sousa, Silva e Silva
(2003) demonstram, ainda, que o processo discursivo dos seus sujeitos foi produzido de forma
semelhante, o que parece indicar que o fendmeno ndo esta restrito ao grupo de estudo em
guestéo.

O conjunto discursivo abaixo, produzido no &mbito da dindmica Corpo-Saber, também

codificou atematica:

TEPa46 (50:46) Marcos. _vamos entdo, estar terminando para vocés descerem e
serem atendidog//... O que que é mais importante no diaadia dacrianca?
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TECa35 (51:00) Sonia: _SH é estar dentro de casa comigo/, bem aimentada...//
porque ela tem que se aimentar mesmo que ndo queira. NGs temos de forcar/...
acho que esse tipo de crianca que invental/, até um tipo de gripe é perigoso\ //... ela
pensa muito*/... a gente tem que ta ali, vinte e quatro horas, entende? Com
atencdo, alimentacdo e com carinho... muito carinho, aten¢do com acrianga. Muita
das vezes a gente ta nervosa e grita com a crianga e eu acho normal/... eu grito com
a SH, eu grito com a SH.... mas ai brigo com ela/, mas daqui a pouquinho chego 14
perto: _avoOteama... eutofalando isso é pro seu bem, entende? Porque tem que
passar carinho... porque a gente que ndo nasceu com o problema, quando vem arter
0 problema, se revolta. Imagina uma pessoa que nasceu e ta enfrentando o
problema pro resto da vida dela, sem ter culpa de nada. N&o pediu para nascer,
ainda vem com uma doenca dessa, que vai levar nas costas a vida inteira. Muitas
dasvezeseufaloqueaSH...

Para a SOnia, 0 bem-estar da crianga (SH) esta diretamente relacionado a possibilidade
de supervisdo e de atencdo as suas necessidades, até porque, para essas Criang¢as, mesmo um
tipo de gripe € perigoso. Em fungéo disso, a participante reforga a importancia da neta estar
perto dela, em casa, cercada de cuidado, alimentacdo e carinho.

Apesar de em momento algum as siglas HIV ou AIDS aparecerem na discursividade
transcrita acima, a familiar-cuidadora utiliza o recurso de substituicdo ou metéfora, para
fornecer os mesmos sentidos que essas siglas teriam, ressatando-se que, em aguns
momentos, a palavra soropositivo também participa do processo. Em enunciagbes marcadas
por recursos metaf oricos, ha uma intencionalidade de ocultar e até de criar e manter uma zona
de siléncio em torno do assunto (FREIRE, 1980).

Poder-se-iater dito a sentenca dessa forma: _... “porque a gente que ndo nasceu com O
HIV, quando vem ater o HIV, se revolta. Imagina uma pessoa que nasceu e ta enfrentando o
HIV pro resto da vida dela, sem ter culpa de nada”. Assim, os termos “problema” e HIV
implicam-se e substituem-se mutuamente, deslizando-se entre s no decorrer da
discursividade da familiar-cuidadora, destacando-se que a mesma sigla foi utilizada por esta
participante com relagdo ao teste e a0 exame. Neste contexto, “problema” tem o sentido de
HIV explicitando, assim, a associagdo semantica entre as duas palavras, a de manutencdo do
fendbmeno do ocultamento e a forma como o virus e a sindrome sdo apreendidos na formagéo
imaginaria desta cuidadora.

Ela continua apresentando a mesma estrutura de discursividade:

TECa36 (52:23) Sonia (retoma a fala): _vé as outras mogas/, tem liberdade para
fazer tudo, pra sair, pra tudo e a gente tem que controlar (a SH por causa do
virus)... agente vai ter que ensinar a ela como controlar//... No mundo que a gente
ta vivendo hoje em dia, a maioria das mocas com doze, treze anos ja tem relagdes
(sexuais)... € a gente que tem que educar e ensinar ela (a crianca ou a SH)(/)... que
€ errado*, entende?... vai ter que... orientar ela desde o inicio/... ser aberta... jogar
aberto, francacom ela...
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A preocupacdo com 0 ndo ocultamento da sindrome para a crianca fez parte da
enunciagdo da cuidadora, ao se reportar a transicdo da infancia para a adolescéncia, que se
caracteriza pelo despertar da sexualidade e pelos riscos associados a pratica sexual. Nesse
momento se entrecruzam, na discursividade da participante, tanto o ocultamento quanto o
siléncio.

O ocultamento est4 presente na organizacdo do dizer, assim como na relacdo
estabelecida com os demais familiares-cuidadores. Ou sgja, apesar do ambiente dialégico e
participativo das dindmicas de criatividade e sensibilidade, o discurso continuamente ocultou
0 virus e a doenga, mesmo ha relagdo com 0s outros participantes, todos responsaveis por
criancas HIV positivas e, alguns até mesmo soropositivos.

Dessa maneira, retorna-se a Bakhtin (1992a) quando se considera que o ocultamento &
o socidl infiltrado no organismo do enunciador e que, assim, apresenta-se como estratégias de
enunciagdo e como conseguiéncia do entrecruzamento entre duas dimensdes discursivas, quais
sejam, o discurso exterior e o interior. E esse entrecruzamento que explica a particul aridade
da construcéo das frases, as rupturas de sintaxe e as especificidades do estilo, na tentativa de
esconder ou ndo explicitar algo que se apresenta i deol ogicamente rechagado, mas presente na
vivéncia e no discurso interno dos sujeitos, embora necessite estar oculto na exteriorizagéo do
mesmo.

Quanto ao siléncio, este se apresenta, freirianamente, sob a forma tragica no cotidiano
desses atores sociais (FREIRE, 1980). A tragédia se mostra no ndo-dito mantido pel os adultos
acerca da soropositividade da crianga, pois pouco se diz objetivamente sobre a sindrome ou os
medicamentos, enquanto a convivéncia com estas questdes vai dizendo, subjetivamente, por s
mesma.

A SOnia prossegue em sua enunciacao:

TECa36 (52:23) Sonia: (...) entdo, para mim, o importante € ela ta bem/, ela ta
dentro de casal/... porque ela vai narua e toda hora eu vou no portdo/, vou olhar...
se elavai pro parque eu vou atrés, vou olhar, ta brincando... se caiu, machucou//...
e aquela coisa se caiu e machucou, ndo tem problema, so criangas... como ja
aconteceu no colégio dela//, por isso que eu cheguei até a diretoral/, das criancas
cairem, se machucarem e a... as... as... professoras do colégio fazerem curativo em
todo mundo junto... entdo, foi 0 momento que eu achei que deveria chegar ao
colégio e expor esse problema... Ela, SH., ndo se machucou, mas as outras pessoas,
se ela tivesse se machucado, entende? Correria o risco dela contaminar (com o
HIV) outras criangas no colégio... entdo, foi nesse momento, porque eu achel que
era 0 momento da diretora saber, da professora dela saber qual era o problema
dela..>

A formagdo imaginaria da cuidadora atribui, novamente, o estar bem da crianga ao seu

controle e a sua supervisdo direta, por isso a énfase em sua manutencdo em casa e, mais
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especificamente, em seu quarto, privando-a, desta maneira, da convivéncia com outras
criangas. A vigilia da doencaimpede a crianca de expressar-se como tal em seus momentos de
vida saudavel, interferindo em seu processo de sociadlizagdo, de crescimento e
desenvolvimento e em sua capacidade de se expressar devido a superprotecéo familiar, o que
também se constitui como uma forma de silenciamento.

A instituicdo escolar apresenta-se como 0 locus em que a socializagéo € inevitavel e,
frente a isso, surgem novas situagdes-limites onde a necessidade de manter o ocultamento
encontra-se ao lado da formagdo imaginéria que compreende a crianga cuidada como fonte de
risco para as demais. Esta preocupacdo apresentou-se mais forte do que o senso de
autopreservacao, de modo que o lado escondido do cotidiano foi desvelado nesta instituigao.

A codificagéo da tematica termina com um didlogo entre o Joel e a Sonia:

TECe50 (53:51) Joel (corta a Sonia e complementa): _eu acho... eu acho... vamos
dizer... (parece que o Jod pretende reorganizar o pensamento) ndo é s6 bom pra
crianga, como € bom pa... pa... pras outras criangas, pra €la e pra... pra senhora...
gue amanha...>

TECa37 (54:03) Sonia (corta a fala do Joel e prossegue): _... sem ninguém saber
gue elatem a doenca... a gente que sabe, tem que ver o cuidado...

Nessa enunciagdo (TECa37), usa hovamente o recurso metaforico para se referir a
soropositividade da neta, em que a expressao a doenca pode ser perfeitamente substituida por
“0 HIV” ou “a AIDS”. Ao reconstruir a sentenca, observa-se: ...sem ninguém saber que ela
tem o HIV... ou ...sem ninguém saber que elatem a AIDS...

A Sbnia utiliza o ocultamento como recurso de linguagem para desvelar o siléncio que
se trava nas relagdes familiares e sociais no enfrentamento do HIV da criangca. Essa situagéo
faz com que os familiares-cuidadores sobrevivam a uma tensdo entre o risco da exposi¢ao e a
necessidade do ocultamento/silenciamento do HIV/AIDS, tendo que organizar os horarios dos
medicamentos e encontrar justificativas outras para as constantes auséncias em fungdo das
consultas médicas e dos procedimentos terapéuticos. Além disso, sente-se obrigada a silenciar
a crianca de modo que a soropositividade ndo seja exposta.

Os fenbmenos do ocultamento (BAKHTIN, 1992a; 1992b), do siléncio (FREIRE,
1980) e do silenciamento (ORLANDI, 2001; 2002) se explicitaram, basicamente, através de
dois mecanismos linguisticos, quais sgjam, a auséncia de palavras com fungéo complementar
ou qualificadora, como termos integrantes e modificadores (adjetivos, locugdes adjetivas,
complementos nominais, complementos verbais) e a omissdo de termos de funcéo essencia

de referente (substantivos ou nomes com funcéo de sujeito, por exemplo). Outra regularidade
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gue marcou esses fendmenos, como explicitado, foi a utilizagdo constante de recursos
metaf oricos, substituindo as siglas HIV e AIDS por outras palavras ou expressoes.

Assim, essa zona de siléncio (FREIRE, 1980) e essa politica de silenciamento
(ORLANDI, 2001; 2002) permitiram dizer justamente porque ndo foi dito e possibilitaram a
compreensdo dos participantes porque uma ideologia prépria e comum ao grupo fazia circular
0 sentido através de frases que se constituiram a partir de construcfes diferenciadas do
convencional, considerando-se o0 ponto de vista gramatical ou linguistico. Ao longo de toda a
producdo dos dados, os sujeitos ficaram nessa tensdo entre o dizer e o ndo dizer, o explicitar e
o velar, de forma natural e esponténea, 0 que reforca ainda mais a idéia de uma ideologia
comum atodos.

Cabe destacar que, a essa problematica apresentada, Freire (1980) ndo s6 denomina de
zona de siléncio, mas a engloba também em uma abrangéncia mais ampla, a cultura do
siléncio. O termo cultura foi usado propositadamente por este autor. Para ele, cultura € a
contribuicdo oferecida pelo homem a natureza, ao ja dado; é a aquisicdo sistematica de
experiéncias de forma critica e criadora.

Dessa maneira, a organizagdo social permitiu 0 surgimento e a continuidade do
siléncio, do silenciamento e do ocultamento impostos as familias e as criangas HIV positivas e
por elas reproduzidos , nas relagdes sociais que se travam no cotidiano. Eles ndo surgiram do
nada, no vazio, aguém ou aém do proprio humano. A cultura, nesse contexto, foi formatada
pelas relacbes entre pessoas com seus medos, tristezas, aegrias, preconceitos, normas,
padrdes e valores que, frente ao HIV/AIDS, constroem representagdes negativas que ainda
Nnao conseguiram ser superadas, apesar de todo 0 avanco tecnol 6gico.

Nesse contexto, foram construidas imagens, estigmas e idéias que se tornaram base e
alicerce para 0 muro do néo-dito, do ndo-visto e do siléncio, como destacado pelos trabalhos
de Souza, Silvae Silva (2003), Jordan et al. (2000) e Pereira (2004).

Como consequiéncia, a zona e a cultura de siléncio (FREIRE, 1980) estdo presentes em
todas as dimensdes da vida e do cotidiano dos familiares-cuidadores, consubstanciando uma
formacdo discursiva transversal e uma estratégia propria de relacionamento com a crianca,
objetivando manter o ocultamento (BAKHTIN, 1992a; 1992b), o siléncio (FREIRE, 1980) e o
silenciamento (ORLANDI, 2001; 2002). E um siléncio construido cultural e socialmente, que
levou os familiares a se gjustarem a essa norma, passando tanto a silenciar (as criangas)
guanto a se silenciarem e, nesse processo, utilizam uma organizagcdo mental de discursividade

permeada pelo ocultamento.
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Outra questéo relevante é que esses fendmenos nNdo se apresentam, necessariamente,
como um ndo-dizer. Ao contr&rio, sdo possibilidades do dizer e de enunciar diferentes do
convencional e, ainda assim, comum a todos os sujeitos, demonstrando a existéncia de uma
ideologia que movimenta o grupo de forma coesa visando manter a invisibilidade do
HIV/AIDS.

Entende-se, como também ressaltam Sousa, Kantorski e Bielemann (2004), que esse
comportamento dos familiares-cuidadores € um processo de simbolizagdo construido
socialmente, que consideramos ser elaborado no imaginério criado a partir do diagnéstico de
AIDS, o qual grande parte da sociedade associa a condutas e a préticas desviantes,
notadamente as sexuais. Assim sendo, pelo menos alguns dos componentes da familia da
crianca sdo considerados como dotados de comportamentos improprios ou inadequados, além
de culpabilidade pel o adoecimento da crianca.

Simultaneamente, parece que o ocultamento, o siléncio e o silenciamento podem se
apresentar como um processo de reacdo da familia a ameagas advindas de situagdes reais ou
imaginarias, que produzem ansiedades, medos e sentimentos dificeis de serem controlados,
constituindo-se em um mecanismo de antecipagédo, segundo Bakhtin (1992a). Por causa disso,
vive-se em permanente tensdo pela possibilidade de exposicdo da soropositividade, pela
fragilidade organica presente na memoria latente representada como uma ameaga constante e
pelas artimanhas e “jogos de cintura” que mantém a sindrome invisivel a custa do desgaste
emocional e psicol 6gico do cuidador.

O siléncio também foi destacado em outros estudos desenvolvidos no ambito da
familia. Sousa, Kantorski e Bielemann (2004) referem que este fato no seio familiar € uma
realidade concreta, bem como uma estratégia utilizada por alguns de seus membros para o
enfrentamento da sindrome. Ja Cezar Vaz et al. (2001) comentam que esse fendbmeno
encontrado em seu estudo apresenta correlacdo com o fato, em si, da culpabilizacdo a um dos
familiares.

Assim, o siléncio ao ser utilizado como um mecanismo de defesa, de preservacéo ou
como estratégia de protecdo, gera um clima de pseudotranqilidade que se baseia em um
faz-de-conta frente a crianca e a seu processo salde-doenca (SOUSA, KANTORSKI e
BIELEMANN, 2004). Isso pode ser bem observado no material empirico apresentado, sendo
a idéia de cura (Renata, teméatica anterior) e a ndo explicitagdo dos motivos que levaram a
obrigatoriedade do uso do medicamento exemplos em gue esse fenbmeno ocorreu.

Outros estudos também pontuaram a presenca do silenciamento e do ocultamento no

cotidiano da crianca HIV positiva, como o de Pereira (2004) que demonstrou a existéncia do
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silenciamento em seu atendimento no ambito da unidade de sallde. Dessa maneira,
profissionais de salide e familiares-cuidadores construiram um cddigo de linguagem para
manter o siléncio no ambiente da consulta que compartilhavam com as criancgas, regido por
uma politica de silenciamento em que a elas se hega a possibilidade de constituir sentidos.

Gomes (2004) também encontrou o siléncio e o ocultamento permeando o cotidiano de
familias cuidadores de criancas HIV positivas, especiamente no aspecto relacionado ao
cuidado medicamentoso. Ela refere que os horérios sdo estabelecidos para que sgjam
realizados em casa e que viagens e passeios implicam em um plangjamento para deixar os
medicamentos invisiveis. Ao mesmo tempo, destaca o siléncio construido na omissdo do
diagndstico as criangas, especialmente pelo medo de contarem esse fato para terceiros.

Duffy (2005) encontrou resultados que apontaram o siléncio vivenciado por portadores
do HIV e seus familiares como conseqiéncia do processo de estigmatizacdo socia
vivenciado. Refere, ainda, ao tratamento social diferenciado dispensado a essas pessoas,
normamente através do isolamento e de responsabilizagdo pelo préprio processo de
adoecimento.

Nesse sentido, torna-se interessante ressaltar que mesmo a crian¢a ndo sendo, muitas
vezes, “competente” para decidir sobre seu tratamento, freglientemente, porém, podera ser
informada e esclarecida sobre a sua doenca, sobre 0 seu tratamento e a respeito das
perspectivas diante de tal. Poderd, ainda, ser ouvida quanto aos seus desejos, necessidades, e
estimulada a expressar-se em uma linguagem propria, que possivelmente se apresenta através
do brincar (SANTAROZA, 1993; MOURA e CONTREIRAS, 2000).

A crianga, embora silenciada, sente, percebe e entende o que est4 acontecendo a sua
volta. Nesse sentido, mesmo engendrada pelateia do siléncio e do silenciamento que perpassa
seus entes queridos, que sdo suas referéncias pessoais e de mundo, constitui algum tipo de
sentido ndo verbalizado, dada a trama em gque esta envolta. A escuriddo gerada por esse
sentido, permite dizer que o siléncio torna-se o tematragico de seu viver.

Deve-se evitar, no entanto, a subestimagdo da crianga, muito comum entre os adultos
(profissionais de salide e familiares-cuidadores), inclusive infantilizando-as permanentemente.
Nesse ato de subestimar, freqlentemente omitem informagdes, dissimulam preocupagdes e
pronunciam discursos contraditorios, esguecendo-se que, aém da compreensdo mental, a
comunicagdo ndo € um privilégio da oralidade, pois comunicamo-nos com o corpo todo, até
mesmo quando as frases so interceptadas pelo siléncio e pelo ocultamento.

Nesse contexto, cabe resgatar a educacdo freiriana como uma das dimensdes que
possam contribuir para a superacéo da situagdo-limite (FREIRE, 1980) vivenciada por todos,
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profissionais de salde, criancas e familiares-cuidadores. A alusdo a0 modelo educacional
formulado por Freire ndo se da de forma ingénua e nem se credita a ela a possibilidade de
resolucdo completa dessa situagio problemética. E justamente porque a educagio ndo pode
tudo que pode alguma coisa, como ja considera o proprio Freire (2001b).

Dessa maneira, torna-se importante que os profissionais reconsiderem a importancia
gue a unidade de salide possui para a continuidade e a qualidade de vida dessas criangas; para
0 desenvolvimento de coragem e de argumentos frente a sociedade; para a descoberta de
caminhos legais e pertinentes na perspectiva de conquista de direitos frente ao sistema de
salde, a assisténcia socia e ao poder judiciario; e para o didlogo acerca das dimensdes
publicas e privadas da sindrome, na tentativa de encontrar, conjuntamente, saidas e solugdes
para cada caso, respeitando-se as individualidades e o contexto no qual cada familiar se
insere.

Ressalta-se, ainda, que ao longo do capitulo, observou-se um carédter dialético do
siléncio. Ao mesmo tempo em gue aparece como politica do siléncio (ORLANDI, 2001;
2002), determinando o que pode ou 0 que deve ser dito (ou o0 seu contrario), também se
constituiu como siléncio fundador (ORLANDI, 2001; 2002), pois 0s sujeitos constituiram
sentido entre si e estabel eceram uma nova forma de estruturar o dito, em que o ndo-dito fez-se
sempre presente. Ao mesmo tempo, a discursividade apresentou-se recheada de antecipagoes
sociais, culturais e imagin&rias (BAKHTIN, 1992a), assim como caracterizada em tema

trégico (FREIRE, 1980) em diversas situagdes existenciais enunciadas pel os sujeitos.
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CAPITULO 1l
DIMENSAO DA OBIJENVIDADE NA TERAPIA ANT-RETROVIRAL: O
UNIVERSO TEMATICO DE FAMILIARES-CUIDADORES DE CRIANCAS

O universo temético, relacionado a objetividade dos cuidadores na administragdo da
terapia anti-retroviral em criangas emergiu da prética de cuidado medicamentoso e relacional.
Nele foram incluidos os temas codificados, descodificados e recodificados no interior das
dindmicas (DCS) Concreto e Corpo-Saber, como demonstrado e argumentado a seguir:
principio do cuidado, principio da matematica e as estratégias dos familiar es-cuidador es
e 0s jogos infantis no cuidado medicamentoso. Somente o principio do cuidado foi
descodificado nos seguintes subtemas: a manipulagdo do frasco e a oferta de
medicamentos, os efeitos colaterais dos anti-retrovirais e as estr atégias par a contor na-los
e o oferecimento do medicamento e o ofer ecimento do medicamento.

Nesses temas estdo implicitos os fendbmenos do ocultamento (BAKHTIN, 1992a;
1992b), do siléncio (FREIRE, 1980) e do silenciamento (ORLANDI, 2001), j& destacados no
capitulo relativo a dimenséo da subjetividade. A acdo de cuidar objetivamente materializa-se
na implementac&o do cuidado medicamentoso, mas € cercada pelo carater subjetivo inerente
ao papel dos cuidadores com seus dramas humanos, suas dores fisicas e emocionais.

O presente capitulo, de modo semelhante ao anterior, permitiu desvelar o cotidiano
existencial e vivencial sobre o cuidado medicamentoso com os familiares-cuidadores de
criancas em terapia anti-retrovird e analisar as Situagdes existenciais inerentes a
implementacdo do cuidado medicamentoso dessas criangas. O acance do terceiro objetivo
(discutir 0 universo temético derivante das condicbes e situacOes existenciais desses
familiares como pratica de educagéo dialégica) foi parcial, uma vez que a suatotalidade se da

nas dimensdes subjetivas e objetivas.

3.1 Principio do Cuidado

A temética codificada como principio do cuidado foi descodificada em trés subtemas.
a manipulacdo do frasco e a oferta do medicamento, os efeitos colaterais e as estratégias

para contor néa-los e o oferecimento do medicamento

TEPa21 (12:04) Marcos (estimulo Patricia, entdo, a manipular o medicamento):
_Isso! Vamos abrir (o frasco do medicamento!)? Como é que a senhora abre em
casa? Como é que a senhorafaz?
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TECal6 (12:08) Patricia (Ela comega apresentando os problemas e inicia com
este): _Ah... Isso aqui (a tampa do frasco do medicamento, a Nevirapina) é duro de
abrir, que eu abro com o dicate. (Ela comega a rir e todos riem juntos)/. E porque
eu tenho umador no brago, entendeu? Ai, o brago ndo ajuda pra mim abrir, né?

3.1.1 A manipulagéo do frasco e a oferta de medicamento

As dificuldades na manipulacéo do frasco de medicamento manifestaram-se como
um discurso exterior, sem siléncio e nem ocultamento, permitindo um didlogo sem interdicoes
e sem a estratégia de silenciar os co-enunciadores. O dizivel evidenciou essa dificuldade
relacionada a abertura do frasco e decorrente da deficiéncia na coordenagdo motora da
familiar-cuidadora.

Patricia era uma cuidadora de 53 anos de idade a época da realizacdo da dinamica,
com limitagdes fisicas decorrentes dos agravos a salude pela exposi¢cdo, por forca de sua
ocupacdo, a produtos de limpeza e das dificuldades préprias do processo de envelhecimento
humano. Pessoas com mais idade podem apresentar maior prejuizo na coordenagdo motora e,
consequentemente, mais dificuldades para implementar o cuidado na terapia anti-retroviral,
em especia por pertencer a um grupo de cuidadores muito presente na vida das criangas HIV
positivas, em decorréncia do advento dos 6rfaos da AIDS (SZWARCWALD, ANDRADE E
CASTILHO, 2000).

Com relagéo a capacidade bioldgica humana, Motta (1998) ressalta que 0 seu pico
maximo encontrase por volta dos 30 anos, iniciando-se, entdo, processos que Sao
caracterizados como inerentes ao envelhecimento, como diminui¢do da fungdo de vérios
0rgdos e reagdes motoras mais lentas. Moreira, Costa e Felipe (2004) apontam também o
desenvolvimento de um quadro de reducéo da habilidade e da capacidade para a realizagdo de
atividades da vida diaria, como destacado pela discursividade de Patricia na execucdo do
cuidado medicamentoso. Safons (2004), por sua vez, aerta acerca da precipitagdo e da
aceleracdo do quadro relativo ao envelhecimento quando as pessoas sao expostas a estresse
emocional, adoencas e a acidentes.

Nesse sentido, a possibilidade real e imaginaria da morte, as despesas relativas a
compra de medicamentos ndo-inclusos no Programa de DST/AIDS, os gastos com
transportes para deslocar-se até a unidade de salde e as auséncias constantes da residéncia,

geram tensOes potencializadas pela manutencdo de uma zona de siléncio. No entorno da
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crianca e do nucleo familiar pouco se fala sobre isso, gerando elevados niveis de estresse, 0
gue acelera o processo de envelhecimento da cuidadora.
O didogo, entdo, continua:

TEPa22 (12:20) Marcos (tentando descobrir como ela enfrenta a situacao,
continuo): _Ent&o, como € que a senhorafaz?(-)

TECb6 (12:23) Denise (vendo a dificuldade da Patricia e reconhecendo que ela
nao estd obedecendo a um principio basico para a abertura desses frascos,
comenta): _ (Aperta a tampa) Pra baixo!

TECal7 (12:25) Patricia (reitera a sua dificuldade, demonstrando que né&o
desconhecia 0 modo como se deve abrir): _Ai ndo da porque/, eu tenho (/)... leve
uma pancada aqui (apontando o cotovelo), fiquei dolorida...>

TECb7 (12:33) Denise (retoma a questdo e de uma maneira didética e dial6gica
explica para a Patricia): _Ai, ele (o frasco do medicamento) abre. Vocé da
pressdo/... primeiro tem que agitar (o frasco), ai da a pressdo, ai eu boto num
copinho que vem no remédio. Nele mesmo vem um copinho quadrado, até a
Xicara...>

Figura 3. Segunda Dindmica do
Concreto. Teatralizagdo do Cuidado.

Denise fala sobre o seu fazer, explica e demonstra como manipula o frasco. Nesse
movimento de acéo-reflexdo-acdo, revela o ndo-dito da outra familiar-cuidadora que néo
adotou o procedimento de homogeneizacéo (cuidado) do medicamento antes de tentar abri-lo.
Assim ela, num primeiro momento, se refere a necessidade de pressionar a tampa para abrir
(age); pensa sobre o0 que disse (reflete) e reapresenta o seu dito, ampliando o seu fazer (age).
Nisso se fundamentou o seu ato educativo mediado pela dialogicidade (FREIRE, 1980; 1981,
1996; 2001) de duas cuidadoras.

O didogo grupa caracteristico das dindmicas de criatividade e sensibilidade
possibilita o desvelamento cotidiano, permitindo que os sujeitos se observem como atores
sociais e confrontem 0 seu saber/fazer com os saberes de experiéncia feita compartilhados
pelo grupo (FREIRE, 1980). Essa sSituagdo permite o emergir de comportamentos e
percepcdes normalmente invisiveis na rotina das unidades de salide (CABRAL, 1998; 2002b),
devido a rotina impressa as atividades e as varias jornadas de trabalho mantidas pelos
profissionais que restringem o contato profissional de salide-clientela as questdes biomédicas
gue motivaram a consulta (ALMEIDA et al., 1991)

Esse fato ocorreu no didogo acima, denunciando, por um lado, 0 esquecimento de um

fato importante & adesdo ao tratamento, a homogeneizacdo do farmaco, e anunciando
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estratégias para a resolugdo da situacdo. Patricia e Denise apontam o que foi observado por
Oliveira (1996), ou sga, as informacdes fornecidas pela unidade de salde nem sempre
apresentam inser¢cdo na cotidianidade das familias, constituindo um modus operandi que
possui apenas aguns dos elementos do saber profissional.

Nesse sentido, Souza e Paredes (2002) referem que situagdes féceis, ou até mesmo
evidentes para os profissionais de salide podem se constituir como desafios para os familiares-
cuidadores. Isto torna a operacionaizacdo do cuidado medicamentoso, quer sgja pela sua
inexperiéncia na manipulagdo da tecnologia, quer sgja pelas dificuldades com os
conhecimentos da matemética, como um ato solitario e nem sempre adequado do ponto de
vista cientifico.

As dificuldades objetivas na manipulacéo dos frascos influenciam no oferecimento do
medicamento, quando subdosagem ou superdosagem podem ocorrer, interferindo na evolugéo
clinica da sindrome na criangca (BRASIL, 2004c; CECCATO et al., 2004). Apesar da
responsabilizacdo da dificuldade motora pela auséncia de homogeneizagdo, concordamos com
Butter e Pizzo (1992) que o n6 se localiza no ndo habito de redizalo, destacando-se que
normamente estas sd0 questdes abordadas rapidamente na unidade de salde, pois segundo
Stipp (1998) os profissionais preferem que outras informagdes sejam “armazenadas”’ pelo
cliente.

A educacdo dialégica, como realizada pela Denise, que inerentemente combina teoria
e pratica, permitiu aexplicitagdo de umatrgjetoria rumo atomada de consciéncia do contexto
vivido (FREIRE, 1980). Assim, a0 inverter o processo em que os temas sdo codificados pelos
préprios familiares-cuidadores e, assim, oriundos de suas demandas, o enfermeiro-educador
tem a oportunidade de promover uma acdo eficaz que torne mais fécil a vivéncia desse
cotidiano e interfira positivamente no processo de adesdo, contribuindo para a superacéo
dessas dificuldades rotineiras.

Junto & objetividade, emerge a subjetividade de Patricia, antecipando a formacéo
imaginaria dos demais, ao associar a sua dificuldade de coordenacdo motora a um problema
agudo, descodificando-se com essa situagdo existencial, o subtema Manipulagao do Frasco
de Anti-retroviral.

Nesse cendrio, percebe-se trés questdes centrais na relacdo do familiar-cuidador com o
cuidado medicamentoso: a objetiva (abertura do frasco, homogeneizagdo do farmaco), a
subjetiva (a formacdo imaginaria diante das limitacbes) e a intersubjetiva (a formagdo

imaginaria do familiar-cuidador que os profissionais de salde possuem dee). O
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entrecruzamento dessas questdes consubstancia movimentos de maior liberdade ou agdes
mai's prescritivas naimplementagdo do cuidado medicamentoso.
O processo de descodificagdo continua com os participantes da terceira dindmica do

Concreto:

TEPa19 (35:32) Marcos. _Entdo, vamos fazer o seguinte... qual o medicamento que
vocés ddo, como € que voceés preparam... alguns brinquedos e ai eu quero que vocés
me demonstrem para nés como € que vocés fazem...

TECd25 (36:43) Zilda (logo fala, tentando se justificar e ndo vivenciar uma
situagdo constrangedora): _nao adianta pedir para mim fazer que eu ndo sei/, é ele
(aponta para Joel) que faz paramim! E eu s6 dou (o medicamento).

TECd26 (37:23) Zilda (repete reafirmando, falando com Joel): _Eu ndo sei fazer,
guem preparaparamim € vocé...

O implicito da discursividade da Zilda traz a constitui¢go da rede social priméria®* de
apoio na implementacdo dos principios do cuidado no cotidiano existencial do familiar-
cuidador. Enquanto a rede de atendimento em sallde é satisfatoria e atende as demandas da
crianca e dos familiares, arede socia € restrita, em decorréncia da zona de siléncio em que a
familia esta inserida e, a0 mesmo tempo, criou para si, podendo interferir na adeséo a terapia
anti-retroviral.

A partir de Freire (2001a), afirma-se que a familiar-cuidadora objetivou a realidade
vivida e os limites experienciados na arte de cuidar da crianga soropositiva. A tecnologia em
salde lhe é estranha e constitui-se como culturalmente diferente e algo ameagador, o que ndo
esta relacionado a explicitagdo de sua incompeténcia, mas sim a superacdo de uma situagéo-
limite, devido as condicdes sociais em que vive.

A Sbnia continua o diaogo:

TECal5 (37:44) Sénia: _Pode preparar na seringa/, alguma coisa?
TEPa21 (37:47) Marcos (fala para Sonia): _A senhora usa entdo o Viramune®.
(cujo nome quimico é Nevirapina).. Vamos comegar com ela (Sonia) e passamos

entdo paravocés... Mostra para gente, entéo, como é que a senhora faz?
A Sbnia pega o frasco de nevirapina, tenta abrir, mas ndo consegue...

Figura 4. Terceira Dinamica do Concreto.
Teatralizagdo do Cuidado

2O conceito de rede de apoio social priméria utilizado neste trabal ho relaciona-se aquele proprio da socializagéo
humana, o que inclui todas as pessoas que convivem com o nucleo familiar, como apontado pela OPAS (1997).
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TECe24 (39:00) Jod (fala para Sonia): _tem que apertar e girar (a tampa do
frasco) para abrir...

Quer sgja pelalimitacdo fisica ou pela caracteristica da tecnologia, a abertura do frasco
de anti-retroviral constitui-se como um desafio na cotidianidade desses sujeitos. Esse fato
apresenta-se cOmMo uma situagdo curiosa, pois se por um lado, deve-se levar em consideracéo
0 estado emocional aterado da familiar-cuidadora por teatralizar o cuidado no ambito da
dindmica, por outro, ao manipulé-lo cotidianamente acreditava-se que uma agdo automatizada
tenha se desenvolvido, sem a necessidade de intervencdo dos demais para a sua resol ugéo.

O Joel aborda Sonia, dialogicamente, e descreve 0s passos para que se abrir o frasco,
realizando um processo educativo baseado no saber de experiéncia feita (FREIRE, 1980;
1981; 2001). Nesse sentido, a dialogicidade é a forca motriz para o compartilhamento de
saberes emergentes da experiéncia com 0 mangjo do medicamento. O saber compartilhado,
segundo Freire (1980; 1981), gera condigdes mais adequadas para o desenvolvimento de uma
criticidade capaz de mudar comportamentos, uma vez gque a realidade consegue ser ad-mirada
e, assim, encontram-se solugdes conjuntas que aumentem o grau de adesdo da crianca HIV
positiva.

O didogo continua apds a intervencéo do Joel:

TECal6 (39:02) Sbnia: _Tem que esperar e €la vem com a seringa... ponho a
seringa nele (ela colocou 0 medicamento no copinho e a seringa também dentro
dele)...

TEPa22 (39:10) Marcos: _a senhora coloca um pouquinho e aspira no copinho. A
senhora da quantos ml?

TECal7 (39:20) Sénia: _12 (ml, quantidade que confere com a prescricéo médica).

Figura 5. Terceira Dindmica do
Concreto. Teatralizagdo do Cuidado.

De modo recorrente, a homogeneizacdo do farmaco ndo foi explicitada na
discursividade dos sujeitos, podendo-se inferir que esse esguecimento anuncia uma auséncia
de procedimento no ambiente do cuidado medicamentoso. Ao mesmo tempo, observa-se que
a manipulagdo do frasco interfere diretamente no cuidado prestado a crianga, ndo se

restringindo ao conforto ou as dificuldades dos familiares-cuidadores.
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A dificuldade dos familiares-cuidadores com o manuseio de determinados frascos,
como a Nevirapina, apresenta-se como uma realidade no cotidiano da terapia com anti-
retrovirais. A embalagem possui um dispositivo na tampa que impede 0 acesso da crianca a
substéncia quimica, para prevenir ingestfes acidentais. Por outro lado, para que a tampa sga
aberta, é preciso pression&la e giré-la (BRASIL, 2004c), o que exige do cuidador habilidade
nesse mangjo. A dificuldade gerada na manipulagdo do medicamento pode interferir com o
cumprimento da prescricio e a adesfo ao tratamento (ACURCIO e GUIMARAES, 1999;
JORDAN et al., 2000). Cabe aos profissionais de salde, especialmente aos enfermeiros,
antecipar essaintervencdo e, de acordo com as particul aridades de cada cuidador, realizar um
plangamento particularizado da terapéutica, atendendo as demandas individuais do nicleo
familiar e reduzindo as barreiras que possam comprometer a eficacia da terapéutica
(BUTTER e PIZZO, 1992).

Em decorréncia disso, é preciso ampliar o espago de atuacdo do enfermeiro, do mesmo
modo que é necessaria a adocdo de abordagens pedagdgicas de educacdo em salde que
privilegiem a acéo e a reflexdo em lugar da deposicdo de contelidos. Para alcangar esse
objetivo, apresenta-se como imprescindivel a superagdo do repasse de informagdes por uma
educacdo dialdgica e participativa, em que o espaco do dizer também segja oferecido a
clientela (FREIRE, 1996; 2001a; 2001b; 2003).

No processo dialogico de producdo discursiva das dinamicas de criatividade e
sensibilidade, os efeitos colaterais dos anti-retrovirais apresentaram-se como parte do

cotidiano de cuidado acriangaHIV positiva.

TEPa84 (21:52) Marcos (tentando descobrir outros artificios utilizados, pergunto):
A senhora ja usou alguma vez, é\... leite, &gua, D. (marca de iogurte), pra poder
fazer com que ele (A.) tomasse melhor (o0 medicamento)?

TECa62 (22:00) Patricia: _Ele (A.) sempre toma remédio as onze horas da manha,
as onze da manhd, e as onze da noite, porque ele estuda de manh&. Entdo, eu
achava(/)/l...eu troquei o horério, porque, o remédio sempre costuma dar enjdol/,
entdo, pra ndo enjoar ele na escola, para ndo fazer os trabalhos enjoados e eu ficar
nervosa*... porque da tempo dele (A.) se aimentar.

N&o ha especificacdo do medicamento utilizado (AZT, 3TC e d4T), mas o horério €
organizado de forma que minimize os efeitos colaterais, especia mente diante da possibilidade
deles ocorrerem no espaco publico. Esse fato, possivelmente, se deve a dois motivos, quais
sgjam, a situagdo desagradével de senti-los no ambiente da coletividade e o desgjo de néo-
exposi¢ao da origem desses efeitos, 0 que levariaa visibilidade social do HIV/AIDS.

A tentativa de evitar a ocorréncia dos efeitos colaterais como também consideram
Souza, Silva e Silva (2003), envolve duas questbes fundamentais no cuidado a crianca

soropositiva. A primeira relaciona-se aos efeitos fisicos que alteram o cotidiano e promovem
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uma indisposi¢cdo da crianga para continuar com o medicamento. A segunda torna-se basilar
por ser uma pista concreta da soropositividade e desvelar o lado oculto da familia, de modo
gue 0 mesmo segja ingerido no ambito privado da residéncia, dando continuidade a esse ndo

dizer social e diminuindo também o estresse da familiar-cuidadora.

TECa62 (22:00) Patricia: Porque eu ndo gosto de dar remédio de estdbmago vazio.
Ai... Como ele merenda na escola\.../ umavez, eu dei remédio praele de manhg, ea
professora falou que ele tava se sentindo mal, que ele tinha lanchado, elel... ea.../
tinha tomado café da manha na escola, e tava se sentindo mal. Entéo, ai eu peguei e
troquei o horério, comecei a dar porque quando ele chegal/, com estbmago cheio
onze horag/, porque ai ele chegada escola, e/, ndo vai ter problema, né? Dele tomar
o medicamento. Ai, ele merenda na escola, que € o amogo que eles ddo onze
horas/, ai quando ele chega em casa, onze horas pra ir pra outra escola, €ele ja sai
medicado.

Essa forma de redlizar o cuidado medicamentoso, ndo o oferecendo com o estbmago
vazio, apresenta-se como consequiéncia de um saber de experiéncia feita, pois a familiar-
cuidadora refere que experimentou outros hor&rios e observou uma maior incidéncia de
efeitos colaterais. Ao mesmo tempo, a discursividade apresenta-se como interdiscursiva, pela
idéia presente no meio popular de que os medicamentos ndo podem ser administrados com o
estdbmago vazio (STIPP, 1998).

Entre os efeitos colaterais, 0 mais referido € o enjéo e, nesse sentido, a vivéncia da
escola e/ou a redizagdo de trabalhos estudantis apresentam-se como um elemento
complicador, umavez que esse tipo de indisposi¢do tanto pode inviabiliza-las quanto revelar a
sindrome. Outra justificativa para o horé&rio do medicamento é a aimentacdo oferecida na
escola, fazendo com que a crianga chegue em casa com as condigdes Otimas para a sua
ingestdo, mantendo sob controle os efeitos colaterais e permitindo a manutengdo do
ocultamento do HIV/AIDS.

Torna-se importante destacar que, & semelhanga do que Cezar Vaz et al. (2001)
descreveram, 0 cotidiano da criangca passou a ser organizado pelas demandas do
medicamento, conjugando o horério do farmaco com o das atividades rotineiras, como a
escola. Esse fato impBe uma nova rotina, gerando maior especificidade ao dia-a-dia da
crian¢a, bem como ao seu processo de crescimento e desenvolvimento e a sua formagéo
imaginaria.

Stelmann (2005) destaca que entre os efeitos colaterais mais frequentes quando da
utilizag@o de anti-retrovirais, como confirmado pelos familiares-cuidadores, a nusea é o mais
relatado, especia mente em crianca. Refere ainda que no inicio do tratamento ou em situagtes

de substituico do farmaco este efeito costuma se exacerbar, ndo descartando a possibilidade
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de reacOes emocionais, afetivas ou psicolégicas na origem e nas manifestacbes dessa

sintomatologia.

3.1.2 Os efeitos colaterais dos anti-retrovirais e as estratégias
para contorné-los

Na discussdo do subtema os efeitos colaterais dos anti-retrovirais e as estrategias
para contorné-los aprofunda-se um importante principio do cuidado, qual sga o de que o
desvelamento do cotidiano existencial dessas familias € permeado de contelido emocional,
tendo em sua matriz o ocultamento, o silenciamento, as atividades sociais, a interagdo entre o
familiar-cuidador e a crianca, que se constituem em um campo fértil de atuagdo para o
enfermeiro-educador.

Através de um processo educativo que valorize essas tematicas, e compreendendo a
educacdo como uma ferramenta que propicia 0 ser mais do sujeito, o enfermeiro pode
contribuir para que esses familiares-cuidadores possam se movimentar nos estagios de
consciéncia (FREIRE, 1980; 1981; 1997; 2001a;), rumo a construcdo de um cotidiano
existencial mais dialégico, critico e com maiores beneficios para as criangas. Esse fato pode
contribuir na andlise acerca do estabel ecimento de cooperacdo com ainstitui¢do de ensino, na
busca dos melhores horérios para os farmacos e no empoderamento dos familiares-cuidadores
parafazer frente aos efeitos de sentido.

A descodificacéo continua:

TECa21 (11:30) Sonia (reinicia o debate): _A SH ndo déa reagdo nenhuma//, néo.
Ela s6 fica enjoada/, diz que tem dor abdominal, quando ela toma esse remédio//...
esse novo remédio (Kaletra®). Masforaisso. Eladiz que é dor abdominal...

A troca do medicamento apresenta-se como um novo momento de adaptacdo da
crianca a substancia prescrita (STELMAN, 2005) e uma situagdo-limite para os familiares-
cuidadores (FREIRE, 1980). Conseguientemente, esse momento envolve certo grau de estresse
para a familia, pois necessita acompanhar a crianca até um novo patamar de equilibrio. A
atribuicdo do efeito colateral ao farmaco introduzido no esgquema de tratamento pode ser
percebida na discursividade da Sénia, quando ela nega a presenca desses efeitos inicialmente,
afirmando-os a seguir e relacionado-os especificamente ao Kaetra®, que é descrito como o

medicamento introduzido recentemente na terapéutica.

TEPa32 (11:50) Marcos: _Entdo, pode colocar agui (no desenho, parte abdominal)
dor?

TECa22 (11:52) Sénia (confirma e complementa): E. Ela (SH) diz que é dor
abdominal//... eladiz que é dor de barriga.
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[...] TECa23(12:00) Sbnia (confirma): _Fica enjoadal

TEPa36 (12:17) Marcos (pergunto, entdo, com relacdo ao novo medicamento): _E
agora, que elatrocou o remédio/, ta sentindo?

TECa26 (12:19) Sbnia (refere que ndo): _So enjdo.

TEPa37 (12:21) Marcos (procuro ter certeza do que ela disse): _Sb enjéo com o
novo remédio?

TECa27 (12:23) Sonia (continua): _Acho que é a reacdo normal do remédiol//. Por
uns tempos vai fazer reacdo/. Li na bula, que durante uns quinze diad, a
crianca tem reacdol. E uma adaptacdo do organismo. Mas sO isso que ela
sente//. E dor abdominal, dor de cabecd/...

Figura 6. Dindmica Corpo-Saber.
Analogia da Produgdo Artistica com os
Efeitos Colaterais

Para enfrentar essa situacd@o-limite (FREIRE, 1980), a cuidadora recorre a bula para
entender os fendmenos que estdo ocorrendo com a crianga, ressignificando a situagdo como
uma adaptacdo do organismo e uma reacdo, tanto do remédio quanto da crianga. Dessa
maneira, na formacgdo discursiva da Sonia, adaptacdo € uma agdo destinada somente ao
organismo da Cr., enquanto reacdo é uma caracteristica tanto do remédio quanto da crianca.
Dessa maneira, percebe-se a postura ativa e dindmica conferida ao medicamento em sua
interacd0 com O organismo que possui, em principio, uma postura ativa e re-ativa, sendo essa
interacdo definida como um periodo adaptativo, tendendo a reatividade a diminuicdo e o
organismo a adequagdo (adaptar) ao medicamento.

A discursividade demonstra dois pontos pertinentes a discussdo. O primeiro relaciona-
Se & sua procura por respostas necessérias a compreensdo do vivido com a neta - os efeitos
colaterais do novo medicamento - conformando uma atitude ativa frente a situacdo; o
segundo, o0 papel da unidade de salde na orientagdo do familiar-cuidador nessas situactes
criticas, em que um novo farmaco impde outros elementos no cuidado a crianca. Nesse
contexto, este ator social necessita oferecer respostas de modo a amenizar o sofrimento da
crianga, ndo permitindo que haja decréscimo no nivel de adesdo ao tratamento e nem se sinta
impotente frente as queixas e as dificuldades impostas por esta vivéncia.

O desconforto provocado pela medicagdo e o cruzamento do agendamento do
medicamento com as atividades de vida diaria da crianca por vezes limitam a sua adesdo, pois
0 Seu consumo no espaco publico pode representar a ruptura do pacto de siléncio construido

pela familia para ocultar a condic¢&o sorol 6gica da crianca.
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Nesse sentido, a ndo referéncia & unidade de salide, como um ponto importante na
solucdo dessa situagdo, demonstra a formagdo imaginaria dos familiares-cuidadores acerca
dessa instancia, possivelmente a de atendimento pontual, quer sgja pela dinamica do
atendimento em si ou pelainviabilidade de retorno antes do proximo agendamento. Essa néo-
referéncia se faz ainda mais grave pela linguagem das bulas expressas pela industria
farmacéutica, que dificulta o entendimento, especiadmente daqueles que ndo possuem
formac&o profissional na érea da salide.

Por outro lado, a iniciativa da familiar-cuidadora em procurar as informacdes
necessarias reforga a sua independéncia e permite a sua interlocugcdo com outras instancias, a
fim de prestar um cuidado cada vez mais adequado. E a curiosidade, a que Freire (1980) se
refere, na vontade de desvendar o mundo que a cerca e, assim, romper 0s seus limites.

Os efeitos colaterais dos medicamentos anti-retrovirai s contribuem negativamente para
aimplementagdo do cuidado medicamentoso, sendo responsaveis pela diminui¢do dos indices
de adesdo, conforme descrito por diversos autores, como Acurcio e Guimaraes (1999), Jordan
et al. (2000), Figueiredo et al. (2001), Lignani Jr., Greco e Carneiro (2001) e Carvalho et al.
(2003). Eles se constituem, nos nossos dados, como algo gerador de desconforto e incomodo,
ndo podendo inferir do cotidiano apresentado que interfiram diretamente na aderéncia ao
tratamento instituido.

A unidade e os profissionais de salde assumem uma importéncia fundamental, de
modo a proporem alternativas individualizadas e eficazes para a superacdo dos efeitos
colaterais, utilizando-se, para isso, das préprias experiéncias e dos recursos dos familiares-
cuidadores, bem como considerando as preferéncias das criancas. Mesmo que a sua
eliminacdo sga invidvel em algumas situagBes, tornam-se imprescindiveis opcbes de
estratégias que 0s minimizem ou que permitam mobilizar o imaginario da crianga, de forma a
distrair sua atencéo e retirar o foco mental dos desconfortos organicos (BRASIL, 2004c).

Na recodificacdo tematica, chegou-se a0 terceiro subtema, o oferecimento do

medicamento:

TEPa37 (13:42) Marcos: _Ent&o/, me mostra ai como é que vocé coloca (no copo-
medida). Esse ai também tem 20 (ml), como é que vocé faz? Vocé pega... (Denise
pega o remédio e o copinho e demonstra)(-)

TECb26 (13:58) Denise: _Af, no caso, tem que botar 20 (ml), dar a ela (R.)/, e
depois botar mais 5 (ml, referindo-se ao d4T, cuja prescricao € de 24 ml).
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Figura 7. Segunda Dindmica do
Concreto. Teatralizacdo do Cuidado.

As familiares-cuidadoras optam por instrumentos e materiais que facilitem a
visualizagdo da medida e a precisdo da dosagem (principio matemético) do medicamento,
gjustando o0 seu volume parafacilitar a realizagdo daterapia, o que implica na ressignificacéo
dadose prescrita.

A ressignificagdo ocorre no encontro entre o didlogo travado com a médica, a
formacdo imaginéria acerca do seu dito, as antecipagOes realizadas sobre os ndo-ditos, os
aspectos cognitivos individuais e as demandas oriundas do dia-a-dia do cuidado que jogam
novas luzes e novas sombras a discursividade engendrada na unidade de salide. Nesse
processo, conferem-se novos sentidos e significagdes, aproximando-se ou distanciando-se do
objeto inicial dadiscursividade (OLIVEIRA, 1996).

Procurando discutir esse assunto, Carvalho et al. (2003) referem a necessidade de
atencdo do poder publico e da industria farmacéutica no sentido de adaptacdo dos
instrumentais visando promover a adesdo nos casos de medicamentos que exigem uso
continuado, como os anti-retrovirais. Copos-medidas com marcagdes mais visivels, seringas
cujas medidas facilitem o manuseio e frascos que, a0 mesmo tempo, evitem o acesso facil da
crianca e ndo dificultem o seu manuseio pelos idosos tornam-se necessarios para 0 momento

atual da sindrome.

TEPa41 (14:49) Marcos (buscando garimpar alguns outros detalhes, continuo): _E
quando vocé da (referindo-me aos medicamentos)...vocé da alguma égua depois (do
medicamento a R.)?

TECb30 (14:51) Denise (entdo, responde): _N&o, ndo dou nada. Ela ja acostumou
normalmente.

TEPa42 (14:54) Marcos (Por saber do gosto dos medicamentos, pergunto): _Ela
ndo sente o gosto ruim?

TECb31 (14:57) Denise: _Nao sente, ndo!

TEPa44 (15:03) Marcos (tentando confirmar uma impressdo inicial de que véarios
artificios eram usados, pergunto): _E, antigamente vocé precisava usar alguma
coisa? Usava suco, usava &gua, usava D. (marca de iogurte, utilizada pela
familiar-cuidadora para dar o medicamento)?

TECDb33 (15:09) Denise (continua, respondendo a pergunta): _N&o, também néo.
Desde novinha, quando ela (R.) comegou o tratamento, ela sempre tomou (0
medicamento) normamente. E eles ndo sdo ruins, tem um gostinho/... de fruta.
Quando ela comegou, €la usava o de abacaxi (deve ser 0 AZT, mas 0 Ministério da
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Saude nédo disponibiliza medicamentos com este sabor artificial), ai agora foi
mudando. Agora, 0s que tém ndo é ruim.

A recorréncia de ressignificagdo dos sabores de anti-retrovirais apresentou-se como
uma questdo interessante, pois além de ndo ser descrito na literatura que trata da adesdo a
terapia, parece significar um processo de ancoragem do medicamento ao cotidiano da crianca,
tornando-o familiar. Utilizar a terminologia ancoragem significa afirmar que o cuidado
medicamentoso é construido de forma aderida a cotidianidade da crianga, visando causar-lhe
0 minimo de estranhamento em sua implementagcdo (OLIVEIRA, 1996). Esse processo se da
guando o farmaco € consumido no interior dessa estratégia maior dos familiares-cuidadores,

onde estdo incluidos os contatos interpessoais e o proprio oferecimento do medicamento.

TEPa38 (14:02) Marcos (ndo me sentindo satisfeito com as respostas, proponho
uma teatralizago maior): _Entdo, faz o seguinte...// eu sou a R., entdo, eu estou |4
brincando. Como € que vocé faz? VVocé colocou o medicamento (no copinho), e eu
estou & brincando...(-)

TECD27 (14:11) Denise: _Ai, quando da a hora, né? Que ela toma as sete horas.../
ai eu chamo ela Ai eu coloco/, mexo (o frasco do medicamento), boto (o
medicamento) no copinho e vou dando aela (R)).

TEPa40 (14:28) Marcos. E como é que vocé acorda ela?

TECb29 (14:30) Denise (entdo comeca a falar do que foi perguntado):
Normalmente, € sO faar/: _R., vamos de tomar o remédio...// As vezes, se a gente
esquecer e sair, elajaficanarua _Denise/, tem que tomar o remédio sete horas.
_Denisel/ Ai eu fico: _Cama, ja estd quase na horal Ai/, as vezes, quando eu
lembro que tem que levar o remédio, paro/, dou a€la (R.)/, porque ai elatambém ja
sabe quando que elatem que tomar.

A situagdo existencial presente demonstrou um certo grau de tentativa de normalizacéo
do cuidado medicamentoso no cotidiano existencial das criangas soropositivas por parte dos
familiares-cuidadores, de modo que as mesmas solicitem a sua realizagdo, mantendo arotinaa
gue estéo submetidas (WONG, 1999). Esse ponto apresenta-se como uma lacunaimportante a
ser discutida com os familiares-cuidadores e do qual emerge dois tipos de posicionamentos. O
primeiro refere-se a implementac&o do cuidado, inclusive o medicamentoso, com a clareza da
especificidade vivenciada no cotidiano existencial da crianca soropositiva. O que significa
pensar o cuidado como algo inserido em um processo de formagdo identitaria especifica da
crianga com HIV. Nesse sentido, cabe ao familiar-cuidador inserir o medicamento como algo
reconhecidamente essencial a vida, ou sga, é preciso que a crianca saiba objetivamente
(porque j& o sabe subjetivamente) que possui uma doenca que pode ser fatal.

O segundo, baseando-se no ocultamento (BAKHTIN, 1992a; 1992b), no siléncio
(FREIRE, 1980) e no silenciamento (ORLANDI, 2001; 2002) procura normalizar os cuidados

necessarios a sindrome, especialmente o medicamentoso, construindo situagdes de modo que
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elando sgja explicitada e, de preferéncia, ndo seja percebida pela crianga. Esse fato constitui-
Se, por si sO, em uma nova modalidade de ocultamento.

Deve-se destacar, ainda, aimportancia da consideracéo do estagio de desenvolvimento
infantil que determina formas especificas para as estratégias de enfrentamento. Esses
comportamentos interferem no cuidado medicamentoso & medida que podem privilegiar a
barganha, a comunicagdo ou a independéncia, possuindo relagdo com o nivel de
desenvolvimento cognitivo e psicossocial vivenciado pela crianga nas diferentes faixas etarias
e aforma como os familiares-cuidadores reconhecem e lidam com isso.

Os participantes da terceira din@mica assim se posicionaram acerca das estratégias de
cuidados:

TECb22 (48:14) Soraia: _ele toma esse aqui (ddl) sb a noite, duas horas depois que
ele jantou... ele jantou e duas horas depois eu dou o remédio/, porque sendo ele...
nao come\...

TECe43 (48:25) Joel (apontando para o ddl, pergunta a Soraia): _a senhora ndo
pode misturar esse remédio com mais alguma coisa...

TECb23 (48:29) Soraia (responde a davida do Joel): _ N&o! Eu jadou ajantadele
cedo e duas horas depois eu dou o remédio (ddl)//... as vezes €le ja eta até
dormindo, eu acordo €le e dou €ele... porque a doutora disse que ndo pode dar (perto
da comida)...>

TECe44 (48:39) Jod (interrompe a fala da dona Soraia e comenta): _junto com a
comida... e nem com outro remédio...

TECh24 (48:44) Soraia: _o outro remédio eu dou ele de manha...>

TECe45 (48:47) Joel: _é... asenhora ndo pode dar junto com outro remédio...>
TECb25 (48:52) Soraia: _Antes da escola...

TECe46 (48:54) Jod (interrompe de novo a Soraia): _Esse rosa (ddl) ndo pode dar
junto com o alimento!

TECa33 (49:00) Sonia (concorda e complementa): _E/... também dou antes do
aimento.../ levanta, tomalogo o remédio (ddl)...

TECd47 (49:04) Zilda (por sua vez, demonstra seguir um outro padr&o): _eu dou
antes da comida...

TECa34 (49:06 ) Sbnia: _...esse agqui (ddl) eu ndo posso dar junto com acomida...

Em funcdo das exigéncias para o uso do medicamento, a cuidadora organiza o
cotidiano da crianca de modo a atender as demandas da terapia medicamentosa com a sua
rotina, tendo repercussoes em agdes simples e corriqueiras, como o horério do jantar. Frente a
isso, ele necessita realizar essa refeicdo cedo, de forma que duas horas depois esteja apto a
ingerir o medicamento (ddl). Deve-se destacar a necessidade de manutencdo da abstinéncia
alimentar durante essas horas, onde 0 ndo-dito indica esta mesma imposicdo aos familiares
para ndo despertarem a atencdo de outras pessoas sobre a crianga e nem o desgjo do neto em
alimentar-se.

O Ministério da Saide (BRASIL, 2004c), contudo, recomenda a abstinéncia uma hora
antes e duas horas depois da alimentagdo. Segue-se, assim, um protocolo mais rigido que o

oficial. Nesse caso, pode ter havido uma ressignificacdo do dito da médica, pois € mais facil
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guardar o mesmo intervalo de tempo, ou pode ser que a prépria profissiona ja utilize essa
estratégia considerando uma margem maior de seguranca e evitando possivels egquivocos
pelos cuidadores.

Outra quest&o cotidiana influenciada pelas necessidades e exigéncias do ddl € o padréo
de sono e repouso que, em algumas situacdes, precisa ser aterado para que o referido
medicamento seja administrado. Por outro lado, o fato de oferecer o medicamento a crianga
dormindo permite que, naturamente, 0 jejum sga mantido apds a sua ingestdo, como
destacado acima pelos proprios familiares-cuidadores.

O protocolo e as recomendagdes do oferecimento do ddl incluem também a néo
administragdo de outro medicamento no mesmo hor&rio. Para isso, o familiar-cuidador
vivencia a necessidade de mediar essas exigéncias com o ocultamento da sindrome,
agendando a administracdo do medicamento para antes da escola e impedindo que este locus
socia visualize os medicamentos e 0 seu processo de ingestéo.

Observa-se, de modo intenso, a organizagdo dos discursos dos familiares-cuidadores
pela paréfrase (ORLANDI, 2001; PECHEUX, 2001). Todos, no trecho discursivo e dial 6gico
acima, parafrasearam enunciagdes do profissiona de salide quanto as suas recomendagoes.
Esse assunto parece ser frisado no ambito da unidade de salide, uma vez que, pelo menos trés
familiares-cuidadores apontaram a sua necessidade com uma discursividade bastante
semelhante entre si e abordando todas as facetas necesséarias a0 oferecimento adequado do
medicamento (ddlI).

A situacdo existencial ndo apontou dificuldades no que tange a relacéo entre restricdo
alimentar e adesdo a terapéutica instituida. Contudo, Ickovics e Meisler (1997) e Mehta,
Morre e Grahan (1997) apontam a associacdo desse fator com baixos niveis de adesdo nos
casos das doencas crénicas e/ou necessidade de uso continuo do medicamento; Senack (1997)
e Eldrad (1998) estudaram a sua participagéo e particularidade no esguema anti-retrovitral,
demonstrando gque a necessidade de manter periodos regulares e constantes de jgjuns gera
maiores tendéncias de ndo-aderéncia ao tratamento, o que justifica o desenvolvimento de
estratégias que facilitam a inclusdo dessa exigéncia no cotidiano das criancgas, especiamente
revendo horarios de alimentacéo, das demais atividades e da ministragdo do proprio anti-
retroviral.

A Soraiafrisa, entdo, o cuidado que realiza com a crianga:

TECb26 (49:12) Soraia (complementa o esquema posoldgico iniciado): _como eu
disse, eu dou a noite ele (ddl)... o outro eu dou duas vezes... uma de manha e a
outrade noitinha (AZT)... o outro ndo tem pobrema, pode comer, ndo tem pobrema,
mas esse n&o...
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O cotidiano, como a discursividade da familiar-cuidadora vem mostrando, apresenta
uma organizagdo que permite a adesdo ao tratamento e a ingestdo dos medicamentos nas
condigBes adequadas. A discursividade da familiar-cuidadora possui uma caracteristica
propria para evidenciar e diferenciar os horarios de medicacdo. Para o AZT, ela utilizou o
termo noitinha e, para o d4T, noite, demonstrando que este Ultimo € oferecido em um horério
mais avancado, descartando a idéa de sua utilizagdo no periodo de transicéo entre o diae a
noite.

O principio do cuidado vai explicitando, ao longo da sua codificacdo, o que Freire
(2001c, p. 27) denomina de “profundo sentido da linguagem”. Esse sentido se da na
conformagdo de novos dizeres frente as novas situagdes vivenciadas. Assim, noite e noitinha
apresentam-se como horérios pré-agendados de oferecimento do medicamento, em que
realidades referentes a situagdo nova (o farmaco) se cruzam com avivénciado dia-a-dia

A Fabiana passa a expor a situacao:

TECc11 (24:04) Fabiana (fala mais alto e retoma a direcdo do debate, apds minha
intervengéo):... Ela (Fn) tomava, ndo reclama... agora que esta querendo rejeitar...
agora que elatatendo um probleminha e ta querendo rejeitar. Da um espago de uma
hora, né? Eu ficava em casa, botava tudo prafora. No inicio que ela vomitava, né?
Mas a respeito do remédio, ela me lembra até da hora do remédio. Boto o celular
pradespertar: _mae, mée, oh o remédio.

A discursividade apresenta-se tensionada entre o passado e 0 presente para expressar,
de forma comparativa, a realizacdo do cuidado medicamentoso. Ao retornar ao inicio de sua
implementagdo, refere os episdodios de vomito como situagbes que interferiram com o
cuidado, enquanto no presente destaca 0 processo de rejeicdo da crianga ao farmaco, embora
ainda ressalte o seu envolvimento, através do ndo-esquecimento da hora da ingestéo do anti-
retroviral.

Apesar de uma aparente contradicdo, observa-se que a lembranca dos horérios do
medicamento ndo se opde a recusa atual da crianca. Nesse sentido, enquanto a ndo-aceitacéo
parece se constituir como uma reagdo da crianga a obrigatoriedade cotidiana do uso, a
lembranca mostra que, possivelmente, encontra-se em uma fase de transicdo em que a
predisposicdo e a indisposicdo para a utilizagdo do medicamento estdo presentes,
expressando-se em comportamentos ambiguos, quais sejam, a lembranca do horéario
(predisposicao) e arejeicao (indisposicéo).

Essa idéia de processo também esta presente na discursividade da propria familiar-

cuidadora quando ela anuncia que esta querendo reeitar, utilizando o gerandio para
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expressar 0 sentido construido. Isto indica a vivencia atual do processo, ou seja, o fato ndo
esté dado ou terminado.
O didogo continua:
TEPal7 (28:58) Marcos (tento validar uma informagao dada em outra dinamicas e
pergunto): _E f&cil dar/.. € mais dificil dar o medicamento quando comega o
tratamento, ou é mais dificil com o tempo dar o medicamento?

TECc14 (29:08) Fabiana (de novo reinicia o debate): _Pra mim, foi quando eu
comecei, porque ela (Fn) vomitava muito.

Os fatores que interferiram na implementagdo do cuidado medicamentoso e o
oferecimento do medicamento no momento da instituicdo da terapéutica farmacol 6gica foram
0s seus efeitos colaterais, como a ndusea e 0 vOmito. Ressalta-se que esses efeitos eram
intensos, pois sdo explicitados verbalmente através de adjunto adverbial de intensidade
(muito).

Frente aisso, 0 Dimas expressa a sua opinido, explicitando uma vivéncia diferenciada
da Fabiana:

TECa21 (29:11) Dimas (retoma a palavra e comenta): _E mais dificil com o
tempo, porque ela sempre pergunta//... quando €la vai parar de tomar remédio,
guando que ela vai ficar boa. Eu t6 preparando... Eu t6 me preparando pra saber
como que eu vou discutir isso com ela.

Na discursividade do Dimas, o inicio do tratamento apresenta-se como um momento
mais facil, em funcdo da formacéo imaginaria construida pela crianca de que o medicamento
deve ser utilizado por um tempo, sendo interrompido quando se atingir a cura (ficar boa).
Logo, arealizagdo do cuidado medicamento torna-se mais dificil com o tempo, a medida que
ndo ha sinal de sua interrupgdo. Deve-se destacar que a discursividade do familiar-cuidador
parece silenciar-se frente a estas questdes anunciadas pela crianga sob seus cuidados,
constituindo-se o siléncio como tematrégico e em umaforma de silenciamento.

A tragédia desse siléncio apresentou-se ao ndo permitir o didogo como acontecimento
na relacdo entre o familiar-cuidador e a crianca, @ mesmo tempo em que impediu a
constituicdo de sentido, uma vez que as suas perguntas ficaram sem respostas (FREIRE,
1980). O siléncio apresentou-se, contudo, como uma situagdo incdmoda também para o
familiar-cuidador, que se vé diante de algo que terd de enfrentar, mas que ndo sabe ainda
como fazé-lo.

O silenciamento ocorreu no interdito imposto a discursividade da J. através da
preparacdo do seu pai (ORLANDI, 2001). Esse processo de preparagdo impede, na
atualidade, a construcdo e a sedimentacdo de um espaco dialgico, no qual avoz e as dividas

dacrianca ndo sejam silenciadas.
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Quando a discursividade do Dimas expde essa situagéo limite — o ter de contar para a
crianca o que ela tem — apresenta-se congtituida por incompletude, evitando dizer aquilo que
ainda ndo consegue ser dito. A incompletude do pensamento verbal se deu justamente na
paavra preparar, sendo este o grande desafio que o proprio familiar-cuidador se impde
frente ao quadro da sindrome, da necessidade de uso do medicamento e, conseqlientemente,
darevelagdo do HIV/AIDS para a crianga, desvelando uma faceta do seu cotidiano que €, até
hoje, desconhecida.

O fendmeno da influéncia do tempo na implementacdo do cuidado medicamentoso
apresentou-se como uma tematica recorrente nas formagdes discursivas dos diferentes sujeitos
do estudo e, portanto, transversal a todo o processo discursivo produzido no ambito das
dindmicas de criatividade e sensibilidade. Apresenta-se também recorrente na literatura, como
pode ser visto nos estudos desenvolvidos por Senack (1997), Schonfeld (1993; 1995) e Jordan
et al. (2000).

Dessa maneira, a medida que o tratamento anti-retroviral aumenta a sobrevida das
criangas, como apontado por Matilda e Marcopto (2004), aumenta também a necessidade de
se incluir a crianga no processo terapéutico e de melhorar a sua adesdo a terapéutica. Nesse
ponto, ganham redce as estratégias elaboradas pelos familiares-cuidadores para a
implementacdo do cuidado medicamentoso e o papel dos profissionais de sallde como
mediadores de novos saberes e préticas que permitam um nivel satisfatério de condices de
salide, diretamente relacionadas ao processo de adesdo.

A Fabianaretoma a palavra, aprofundando o assunto:

TECc15 (29:31) Fabiana (fala novamente sobre o assunto): _Minha filha sb fala
assim: _jéacabou, mée, o remédio? Acabou. Sabe? Mas ...

Observam-se diferencas de questionamentos entre a J. e a Fn., pois enquanto a
primeira preocupa-se em saber quando va parar de usar 0 medicamento ou ficar boa, esta
guestiona se 0 medicamento ja acabou, 0 que permite um espago maior de negociacdo e um
periodo mais seguro para a manutencéo do siléncio, diferente da situacéo do Dimas.

Com relagdo a essas duas Ultimas situacOes existenciais, os familiares-cuidadores
explicitaram que, no que tange a temporalidade do uso do medicamento, duas questbes sdo
importantes: no inicio, os efeitos colaterais prejudicaram a redizagdo do cuidado
medicamentoso; ao longo do tempo, a recusa da crianga, em fung@o do seu uso continuo.
Jordan et al. (2000) apontam 0 consenso existente na literatura acerca do declinio da taxa de
adesdo aos tratamentos continuos, 0 que se apresenta como fundamental no caso das criancas

soropositivas que ndo tem previsdo de interrupcdo do tratamento.
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Eldrad (1998), por outro lado, refere que boa adesdo no inicio da terapia esta
relacionada a melhores niveis dessa atitude ao longo da terapéutica, o que confere maior
responsabilidade a agdo profissional nos momentos mediatos e imediatos ao diagndstico.

Como apontado por Jordan et al. (2000), o exercicio diario do oferecimento do
medicamento apresenta-se como um dos principais desafios a sobrevida da crianca
soropositiva, como consequéncia do nivel de adesdo atingido e dos desafios enfrentados para
a elevagdo desse nivel. A vivéncia do ocultamento (BAKHTIN, 1992a; 1992b), do siléncio
(FREIRE, 1980) e do silenciamento (ORLANDI, 2001) torna esse cotidiano mais complexo a
medida que ndo ha explicitagdo dos motivos pelos quais 0 medicamento € ingerido e nem
didlogo acerca do periodo de tempo em que devera ser consumido.

Segundo Addo e Merighi (2000), esse oferecimento € perpassado por questdes
concretas relacionadas ao farmaco e as suas caracteristicas, assim como de outras relativas a
individualidade dos sujeitos e a sua dimensdo subjetiva. O profissional de salde deve estar
atento a este cruzamento como forma de problematizacdo do cotidiano existencid junto aos
familiares-cuidadores, dando conta da abrangéncia da situac&o.

O processo de codificagdo do principio do cuidado a partir da discursividade dos
familiares-cuidadores foi construido através de efeitos de sentidos que partiram do mais
pragméatico (a manipulagdo do frasco de ARV) até o mais complexo (oferecimento do
medicamento), uma vez gue este engloba os dois anteriores. A formagéo discursiva desses
atores sociais incluiu a inser¢éo da tecnologia em sua cotidianidade, o aspecto relacional com
a crianca e a unidade de salide como referéncia em sua formagéo imaginaria.

A primeira questdo a ser pontuada € a presenca da tecnologia em salide como invasora
cultural do cotidiano existencial do nucleo familiar (FREIRE, 2001c), em que a unidade e os
profissionais de salde atuam como seus agentes. Invasdo cultural, para Freire (2001c),
significa a superposicdo de um espaco histérico-cultura e, consegiientemente, de uma viséo
de mundo diferente da consubstanciada até entdo, impedindo que os invadidos se construam
como sujeitos frente ao estabel ecido.

Por um lado, as demandas oriundas da soropositividade da crianga, conceituadas por
Cabral (1997) como necessidades especiais de salde, exigem que os familiares-cuidadores se
insiram em um universo objetivo antes desconhecido. Por outro, os profissionais de salde
véem-se diante de uma crianga frégil e dependente de tecnologia (CUNHA, 2001), por vezes
em estado grave de salde, requerendo agOes rapidas para a resolucdo da situacéo.

Esse quadro € um terreno fértil a agdes antidialogicas na tentativa de manter a

sobrevida da crianga, quer seja em relagdo ao tempo ou a consideragdo da capacidade
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cognitiva dos familiares-cuidadores. Com relagdo a primeira questdo, os profissionais de
salide consideram que uma discursividade imperativa, privilegiando o repasse de informagdes,
apresenta-se como mais proveitosa frente a urgéncia da situagdo; quanto a capacidade
cognitiva, evitam o didlogo por entender que a compreensdo de aspectos técnicos ainda
apresenta-se restritaa um grupo seleto, os profissionais.

Esse cenario favorece que situacBes mais simples presentes no cotidiano do familiar-
cuidador, como a manipulacdo do frasco e a homogeneizacdo do féarmaco, passem
despercebidas, ou ainda, ndo tenham espaco relacional para serem discutidas. Dessa maneira,
como afirma Stipp (1988), as pessoas realizam diversos movimentos de idas e vindas a
unidade de salide sem conseguirem dar resolutividade a questdes que influenciam diretamente
oseudiaadia

O cenario acima descrito, a0 mesmo tempo, apresenta-se propicio a ressignificacdes
gue interferem no processo de adesdo a terapia, como o acontecido com a dose, umavez que o
dito ndo se limita ao sentido fornecido pelo enunciador. Ao contrario, quando o dizer técnico-
profissional se relaciona com o quadro de significacdes presente na formagdo imaginaria do
familiar-cuidador pode adquirir sentido outro, &s vezes oposto ao original.

Esse fato explica o motivo pelo qual a formagdo discursiva dos participantes se
organizou basicamente pela paréfrase. Ao ndo se familiarizar com a discursividade presente
na unidade de salide ou com a tecnologia caracteristica desta instancia, apresentam dois
comportamentos: ressignificar o dito profissional ou parafrase&-lo. De forma complementar, a
organizacdo do cotidiano do nucleo familiar reproduz a paréfrase social da sindrome, onde
estdo 0 medo, o preconceito e 0 estigma. Assim, ndo sO a discursividade, mas também o
comportamento apresenta-se parafrastico, indicando o estégio de consciéncia desenvolvido
até entdo, o de consciénciaingénua.

Esse fenbmeno também se mostra na antecipacdo e no excedente de visdo (BAKHTIN,
1992a) que os familiares-cuidadores utilizam para a organizagdo da objetividade do cuidado
frente a possiveis reacfes sociais a soropositividade: a dose do medicamento ndo ingerida na
escola. Neste caso, a parafrase, o excedente de visdo e antecipagdo constituem uma triade que
exige determinados comportamentos frente as estruturas sociais, tornando-os invisiveis a elas.

A invasdo cultural, como elemento presente no relacionamento estabelecido com a
unidade de salde, permite que a interdiscursividade seja transversal a concretizagdo do
cuidado, de modo que o conhecimento localizado no entorno da familia sgja utilizado. Esse
conhecimento pode se apresentar, contudo, tanto adequado ao atendimento das fragilidades da

crianga quanto responsavel pelo decréscimo do nivel de adeso.
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3.2 Principio da Matemética

O principio da matematica foi abordado pelos familiares-cuidadores, quando falaram

sobre a administragéo do anti-retroviral.

TECal8 (12:45) Patricia (complementa como ela faz o cuidado medicamentoso):
_Eudou (o medicamento) na seringa, porque o.../, eu dou na seringa por causa da
medida.

TECh9 (12:50) Denise (continua, mostrando a diferenca da sua pratica para a da
Patricia): _Ai eu boto (o medicamento) no.../ no copinho mesmo, que ja vem a
guantidade certa. Esse (d4T) ela (R) toma 25 (25 ml. A prescricdo médica
recomenda 24 ml) agui/, tem outro que ela toma, mas ndo tem aqui , € um desse
vidro aqui.

TEPa23 (13:02) Marcos (conhecendo previamente o esguema medicamentoso,
falo): _Naverdade, esse aqui também, o 3TC?

TECb10 (13:05) Denise: _E.

TEPa24 (13:07) Marcos (apbs concordancia da Denise, reitero e reafirmo o que
havia dito a respeito da medicacéo): _Entdo € esse aqui também, so t& num frasco
diferente.

TECDb11 (13:10) Denise (ela entdo continua): Esse (3TC) elatoma 11 (11 ml. A
prescricéo média recomenda 9,5 ml).

TEPa25 (13:12) Marcos (néo sentindo satisfeito com as respostas oferecidas pela
Denise, continuo perguntando): _Como é que vocé faz pramedir ?

TECb12 (13:14) Denise: _Eu boto no mesmo copinho que vem nesse (apontando
para o medicamento, o d4T)...\<

Figura 8. Segunda Dinamica do Concreto.
Teatralizagdo do Cuidado

A familiar cuidadora reforgca a opcéo por materiais que facilitam a visualizacdo do
volume e a medicdo da dose do medicamento. Percebe-se, dessa maneira, que o regjustamento
da dose é uma forma de ressignificacdo da prescricdo meédica com o proposito de melhor
operacionalizar a administragdo do farmaco. A subjetividade da cuidadora € marcada pela
reinterpretacdo que transversaliza a objetividade que a terapia impde e, assim, os 9,5 ml.
prescritos se convertem em 11 ml., levando a crianga a receber 1,5 ml a mais por dose
administrada, de onde se pode inferir que leituras de unidades em numerais inteiros sdo de
mais fé&cil manejo do que as descritas em fragoes.

Por outro lado, mesmo quando tratamos de questdes objetivas, os discursos dos
sujeitos continuam sendo organizados pelo ocultamento. Esse fenémeno pode ser observado

no uso constante de pronomes demonstrativos (esse, desse) e indefinidos (outr o) que possam
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substituir a denominagdo dos farmacos. Para o cotidiano desse familiar-cuidador, o principio
da matematica constitui-se como um desafio ndo desvelado, pois 0 mesmo ndo foi objetivado
em sua formagdo imaginéria, indicando as ressignificacfes construidas na inter-relacéo com o
dito profissiona que influenciam diretamente na implementagéo do cuidado medicamentoso.
A0 mesmo tempo, observa-se a introducdo do farmaco e de suas demandas a partir de um
estranhamento na cotidianidade das familias que apresentaram dificuldades com sua
mani pul acéo.

Nesse sentido, autores como Samo et al. (2002) referem as dificuldades encontradas
por familiares, especialmente mées, na compreensdo de prescricdes médicas na area da
Pediatria. Esse fato também se encontra presente em nossos dados, quando a efetivacéo do
cuidado medicamentoso ndo corresponde a recomendada pela profissional de salde.

No contexto do cuidado medicamentoso ao cliente HIV positivo, Acurcio e Guimaraes
(1999) descrevem situagdes que dificultam a sua aplicagcdo e a sua precisdo, diminuindo o
grau de adesdo ao tratamento. Essas situagdes se relacionam tanto a questdes sociais, como 0
isolamento vivenciado pelas familias e a fata de uma rede socia de apoio, quanto ao
desenvolvimento de habilidades cognitivas e motoras.

Contudo, a discursividade dos familiares-cuidadores n&o reforcou a presenca de um
isolamento como descrito por Souza, Kantorski e Bielemann (2004) e Paiva et al. (2002), em
gue afamilia e a crianga encontram-se excluidas da convivéncia com os demais atores sociais,
antes co-participes dos cen&rios comuns de contatos diarios. O que se apresentou como
marcante na discursividade do grupo pesquisado foi 0 ocultamento, que significou umaforma
prépria de relacionamento com a sociedade que impede a extensdo da rede social de apoio,
bem como um did ogo relacionado ao modus operandi do cuidado medicamentoso.

Consequientemente, esse fato apresenta-se como decorrente da zona e da cultura de
siléncio (FREIRE, 1980) nas quais os sujeitos estdo envolvidos, engendrando fios discursivos
gue expressam ideologias que sustentam essa forma especifica de enunciar. Dessa maneira,
tornam-se impedidos de buscar ajuda com outras pessoas, as vezes significativas para a
concretizacdo de uma adeguada manipulacéo da tecnologia necessaria, ou de instituicdes que
fazem parte do seu cotidiano. Pessoas e institui¢des fundamentai s para a apropriagao de novos
saberes e préticas ficam excluidas pelo comportamento de antecipagdo (BAKHTIN, 1992z
1992b) que conforma o siléncio e ocultamento para ndo sofrerem preconceito.

Ceccato et al. (2004), por sua vez, referem que a baixa escolaridade e o processo de
pauperizagdo da sindrome tém contribuido para a implementacdo de um cuidado

medicamentoso diferente daquele recomendado pela unidade de salde, especiamente no que
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tange a ateracOes ligadas a dosagem, como percebido no caso de Denise. Esses autores,
contudo, também destacam a qualidade e a quantidade de informactes oferecidas ao familiar-
cuidador e a crianga como um desafio para os profissionais de salde, no que tange a sua
disseminacéo.

Apesar de reconhecer a importancia da proposi¢éo, reconhecemos a necessidade de
gue o repasse de informactes seja superado pelo exercicio do didogo (FREIRE, 1980; 1981;
1997; 2003), de forma a estimular o empoderamento dessas familias e a capacidade de se
tornarem cada vez mais ativas e participativas naimplementacdo de um cuidado que atenda as
necessi dades clinico-imunol dgicas das criangas, associadas as outras demandas.

Os sujeitos prosseguem com o diélogo:

TEPa78 (21:19) Marcos (como achei que a explicagdo demorou muito, procuro
saber como ela faria de maneira sucessiva e progressiva): _Como € que a
senhorafaria (para realizar esse cuidado medicamentoso)?

TECa57 (21:21) Patricia (tenta explicar resumidamente): _Ai eu/, eu dou a ele
(A.), ai depois eu vou la e pego mais um pouquinho, porque, as vezes, a seringa
se vocé puxar muito (o émbolo)/ ela sai do lugar, ai faz 21 ml. (depois que
demonstra, elari)

Figura 9. Segunda Dinamica
Concreto. Teatralizagdo do Cuidado.

O oferecimento do medicamento se cruza com outras unidades de medidas
relacionadas aos principios da mateméatica na implementacdo da terapia anti-retroviral, além
de ser empregado como estratégia de superacdo da dificuldade com o mangjo do material
(seringa) usado para administrar. Vae-se de unidade de medida subjetiva (pouquinho) para
lidar com os desafios impostos pela capacidade da seringa.

Assim, a necessidade desse “mais um pouquinho” resulta de um aprendizado mediado
pelo experimentar, pois quando ha necessidade de aspirar o volume pleno da seringa, a
pressdo de rebote pode deslocar 0 @mbolo do corpo da seringa e haver perda do medicamento.
Essa situagdo configura-se como um saber de experiénciafeita, no modo freiriano de pensar a

construgdo do conhecimento (FREIRE, 1980), no qual, destacaram-se as vivéncias

do
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construidas a0 longo do tempo de implementacdo do cuidado medicamentoso a crianca
portadorado HIV/AIDS.

Prosseguindo com a Denise...

TEPa79 (21:16) Marcos (logo que a Patricia conclui, me volto para a Denise):
_A Denise também faz assim?
TECb37 (21:18) Denise (responde): _Nao, ela(R.) s tomano copinho

Existe uma diferenca de realizacdo de cuidado medicamentoso entre as duas
participantes, pois apesar de manipularem farmacos com volumes aproximados (Denise, d4T
25 ml; Patricia, AZT 21 ml), uma prefere a seringa e a outra, o copo-medida. Apresenta-se
como possivel que a utilizagdo de tecnologias e instrumentais na implementagcdo do cuidado
influencie a ressignificagdo da dose por parte dos familiares-cuidadores, uma vez que a
marcagao existente na seringa facilite a visualizacgo do volume que n&o seja multiplo do valor
5, embora se apresente como mais complexa do ponto de vista de desenvolvimento de
habilidades motoras.

Simultaneamente, ambas as familiares-cuidadoras apresentaram caracteristicas
pessoais, familiares e sociais descritas por Acurcio e Guimaraes (1999), Lignani Jr., Greco e
Carneiro (2001) e Ceccato et al. (2004) como sendo influenciadoras de quedas no indice de
adesdo a terapia. A Denise, em funcdo de uma restrita rede social de apoio e pouca
experiéncia no cuidado a criangas com necessidades especiais de sallde, especiamente
soropositivas, enquanto a Patricia apresenta o fator idade — incluindo ai, as limitagbes do
processo de envelhecimento — e a baixa escolaridade.

Percebe-se a importéancia de um processo de educacdo que considere as
particularidades dos familiares-cuidadores, inclusive as suas limitagbes e que construa,
dialogicamente, solugdes para que as mesmas sgjam superadas (FREIRE, 1980; 2001a;
2001b; 2003). Ressdta-se a faléncia do modelo educativo que privilegia o repasse de
informagdes, permitindo que algumas ressignificagbes mantenham-se silenciadas e ocultas e,
desta maneira, influenciem diretamente a pratica de cuidado, sem estarem, necessariamente,
adequadas do ponto de vista clinico e/ou farmacol 6gico.

Essas caracteristicas individuais e a abordagem educativa que transita no cotidiano
desses familiares-cuidadores permitem compreender tanto as diferencas individuais explicitas
na discursividade e na teatralizagdo concretizada na dindmica de criatividade e sensibilidade,
guanto a implementacdo de um cuidado medicamentoso divergente do instituido e do
recomendado pela unidade de salde. N&o se trata de erro, desatencdo ou simplesmente

ignorancia como € comum se rotular, mas sim de pragmatizar algo que €, em principio, alheio
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a0 seu dia-a-dia e possui a obrigatoriedade de ser incorporado em suas vidas, tenham ou n&o
condicdes cognitivas, psicoldgicas e/ou afetivas paraisso (BUTTER e PIZZO, 1992). Mesmo
porque esse familiar-cuidador responsabiliza-se pela implementacdo do cuidado
medicamentoso, bem como por sua constante supervisdo, o que implica no desenvolvimento
de conhecimentos e habilidades que até entéo ndo faziam parte do seu cotidiano.

Destaca-se, entdo, o desafio concreto de manipulagdo de tecnologias com as quais 0s
cuidadores ndo tinham nenhuma familiaridade, assim como a necessidade de incorporéa-lo ao
cotidiano de vida da crianca. Nesse sentido, ndo sb a inser¢céo mostra-se importante, mas
principamente a transformagdo dessa tecnologia em algo que faga parte do diaadia da
crianga, com o menor nivel de estranhamento possivel. Para Souza, Silva e Silva (2003), o uso
continuo de medicamentos por criangas com HIV/AIDS assemelha-se aquele das doencas
crénicas, no qual o cuidador deve recriar o cotidiano da crianca de forma a incorporar algo
ndo natural como parte intrinseca do cotidiano infantil.

Além disso, as dificuldades encontradas ha manipulagdo do frasco, nos copos-medidas
e nas seringas revelam 0 quanto esse ainda é um desafio no cotidiano dos familiares-
cuidadores, que exige processos cognitivos de adaptacdo e de aprendizado, nem sempre
adequadamente monitorados por processos pedagdgicos externos ao nicleo familiar.

Os participantes da quarta dindmica do Concreto, quase em sua totalidade, realizaram
0 processo de codificacdo dessa tematica.

TEPa59 (59:07) Marcos (pego que ela seja mais especifica): _Vocé da quantos ml.?
TECb11(59:09) Luzia (retoma o que estava falando): _10 ml, agora t6 dando 10
'TI;PaBO (59:11) Marcos (estimulo a Luzia a encenar): _Isso agui € uma seringa de
'}'(I)Egln;g)Z (59:13) Dimas (mostra outra seringa): essa € de 20 (20 ml.).

TEPa61 (59:15) Marcos (falo, entdo, e mostro o instrumental): _Essa (seringa) aqui
édevinte (ml.), essaaqui € dedez (ml.).

TECa53 (59:17) Dimas (comenta a sua experiéncia): _eu dou na (seringa) de 20
(ml). Que ela toma 19 ml de (AZT)... Como é que vocé aspira (Dimas faz
pergunta para a Luza).

TECb12 (59:19) Luzia _e a dela também. Eu ndo me lembro, agora. Tem a outra

(seringa) na bolsa, uma azul. Eu vou pegar. (ela sai e vai na sala das criancas
pegar na bolsa a sua seringa que vem com o medicamento)

Figura 10. Quata Dindmica do
@5 Concreto. Teatralizagdo do Cuidado.
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Essa temética nos sensibiliza para perceber e valorizar demandas que, normalmente,
ndo sdo verbalizadas pelos familiares-cuidadores, como o processo de redizar o cuidado
medicamentoso com 0 mesmo tipo de aparelho. Os motivos pelos quais 0s responsaveis pela
realizacdo do cuidado medicamentoso ndo expdem essas situagbes, a0 interagir com o
profissional de salide, estdo relacionados a dificuldade de demonstrarem que possuem
limitacBes de conhecimentos mateméticos e gerais, especialmente frente a figura do médico,
gue possui a representacdo do saber, como demonstram Almeida et al. (1991), Schraiber
(1993) e Lunardi Filho (2000).

Essa familiar-cuidadora expde uma demanda ndo sO de aprendizagem acerca do
farmaco e das tecnologias utilizadas, mas de se sentirem seguras e confortaveis frente a
artefatos tecnoldgicos com 0s quais sdo obrigadas a conviver devido a soropositividade da
crianca. Para Freire (1980; 1981), ela necessita se aproximar dessa nova realidade, apreendé-
la, senti-la, familiarizar-se com ela e, assim, desmitologiza-la.

Para enfrentarem esse desafio, os participantes baseiam-se em dois principios
fundamentais para desenvolver o tratamento com anti-retrovirais no cotidiano de cuidado a
crianga HIV/AIDS como um fendmeno existencial: o da enfermagem fundamental e o da
farmacologia Na adogdo de principios na administracdo de medicamentos, pertencentes a
esfera do cuidado de enfermagem fundamental, os familiares utilizam tecnologias de formas
nem sempre adequadas, que interferem nas dosagens. Além disso, retiram os rétulos dos
farmacos, gerando risco de troca e de erros relacionados a administragcdo. Simultaneamente,
em funcéo do ocultamento, apropriam-se de processos metaf oricos para dialogar com os pares
e manter a crianca fora desse didlogo, quando, por exemplo, substituem o nome de um anti-
retroviral por vitamina.

Quanto aos demais aspectos apresentados nessa temética, observa-se coeréncia entre o
comportamento descrito e uma marca discursiva comum aos diferentes sujeitos. Dessa
maneira, compreenderam-se as caracteristicas individuais, o processo de ressignificacdo, a
educacdo em salde e a familiaridade com a tecnologia utilizada no cuidado medicamentoso
como questbes decisivas para que os Principios da Matemdtica fossem seguidos na
cotidianidade desses familiares-cuidadores e de suas criangas.

A formagdo discursiva dos familiares-cuidadores explicitou a maneira como o0
principio da matematica € inserido em sua cotidianidade. Em que pese a consideracdo de

Stelmann (2005) acerca da importancia dessa questdo na adesdo a terapia anti-retroviral e o
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alerta de outros autores (ICKOVICS; MEISLER, 1997; STIPP, 1998) com relacdo a
resisténcia viral e o insucesso terapéutico, o cuidado medicamentoso apresentou-se mediado
por ressignificagdes que interferiram diretamente na tergpéutica instituida A dose
ressignificada em volume associada as caracteristicas do grupo e as dificuldades encontradas
na manipulacdo da tecnologia em salide conformam um cotidiano em que a ndo-adesdo parece
Se apresentar como uma consequéncia.

Destaca-se, ainda, a proposi¢éo de uma educacdo dial 6gica em salide como aternativa
para a resolugdo de problemas, como 0s que se apresentaram nessas Situagoes existenciais.
Nesse cenério, o enfermeiro desempenha um papel relevante em decorréncia de suarelacéo de
proximidade com a clientela e de sua formagéo profissional como um agente educador, de per
s (RODRIGUES, 1999; GOMES, 2002).

O olhar o mundo em que vive, o reconhecer as préprias limitagdes e, ab mesmo tempo,
0 apontar situagdes que impegam de atingir a vocagao ontoldgica do ser humano de ser mais
(FREIRE, 1981) e, assim, humanizar a crianca cuidada, necessitam acontecer no ambito do
didlogo que favorece a movimentagdo dos sujeitos nos estégios de consciéncia freirianos
(1980). O desenvolvimento de atividades coletivas e regulares facilita a exposicdo das
ressignificagdes e a troca de saberes de experiéncia feita, permitindo que a realidade vivida

sgja desvelada.

3.3 As Estratégias dos Familiares-Cuidadores e o0s Jogos
Infantis no Cuidado Medicamentoso

Essa temética foi apontada na discursividade da Patricia, como pode ser observado a

seguir:

TEPa9%4 (25:48) Marcos (tento, ent&o, descobrir se ela usou algum artificio para
dar o medicamento frente a situacdo relatada): _Vocés jausaram é.../ boneco,
carrinho, pratentar distrair aR. e 0o A, pratomar o medicamento?

TECb41 (26:00) Denise: Nao. SO quando ela era pequenininha, que ai pradar o
remédio/, a gente tinha que fazer de tudo, porque tem que tomar.

O crescimento e o desenvolvimento das criangas geram demandas que mobilizam os
familiares-cuidadores a criarem novas estratégias para que o cuidado medicamentoso possa
ser redlizado. Nesse sentido, apropriam-se dos jogos infantis para penetrar no mundo
imaginério da criangca e melhor lidar com aimplementacdo da terapéutica (WONG, 1999).

No caso de R., na medida em que a crianga cresce e avanga para novas etapas de vida, o

familiar-cuidador se desprende desses jogos infantis e adota préticas de cuidados mais diretas
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e pragmaéticas, abandonando a ludicidade. Quando a crianca era pequenininha, ela agia de
formadiferente.

Essas estratégias desenvolvidas nos estagios iniciais da vida da crianga requereram um
esforco adicional, pois a cuidadora tinha que fazer de tudo para que ela aceitasse a
medicacdo, também na fase inicia daterapia. Esse fazer tudo possui relacdo com aformacgéo
imaginaria de Denise, que apreende a ingestdo do medicamento como algo obrigatdrio e
imperativo no cotidiano das criangas HIV positivas, que dependem dessa tecnologia para a
manutencdo da vida e a prevencdo de agravos ao seu estado de salide.

Frente & sua resposta, questionamos:

TEPa95 (26:08) Marcos (procuro estimular que a Denise continue falando):
_Como é que vocé fazia quando ela (R.) era pequenininha?

TECb42 (26:10) Denise (comeca a falar sobre o assunto): _A minha mée que
fazia, a minha mée ficava, é../ brincando com ela (R)... fazendo com a
colherzinha avidozinho pra ela abrir a boca e jogar o remédio. De vez em quando,
ela ndo abria, tinha que segurar pra dar/. Era sempre assim/. As vezes, elajogava
fora, a gente tinha que botar outro medicamento de novo/, quando ela era mais
novinha.

TEPa96 (26:31) Marcos. _Mexia também com boneca? Fazia brincadeira?

TECb43 (26:35) Denise: _N&o. Ai assim ela (R) ndo tomava, n&o...S6 tinha que um
negécio pra ela abrir a boca...ai fingia que ia botar alguma coisa na boca dela, ai
guando ela abria, a gente jogava o remédio .

TEPa97 (26:44) Marcos (tento saber detalhes do acontecido): _O que, por
exemplo?

TECb44 (26:46) Denise (especifica melhor): _Ai era colherzinha... botava um
negocio na colherzinhal/, alguma coisa, ai quando ela (R) abriaaboca, agenteiae
botava o remédio. Ai, tinha vez que elajogava tudo fora, ai tinha que fazer tudo de
novo!

A discursividade de Denise demonstra que a forma de implementacdo do cuidado
medicamentoso demandava tempo para a sua realizagdo. A palavra utilizada para definir a
estratégia adotada na implementacdo do cuidado foi brincadeira, explicitando um modo
especifico de relacionamento entre a familiar-cuidadora e a crianga, diante de um fato
cotidiano descrito como obrigatorio.

De forma recorrente, aponta as mudangas no crescimento e no desenvolvimento e a
sua intercessio com a implementacio do cuidado medicamentoso. A medida que esse
processo ocorre, torna-se necessaria a mudancga na estratégia implementada para fazer frente
a0 ser que se desenvolve, como considera Gomes (2004). Freire (2001c) comenta sobre a
necessidade de empatia para permitir que 0 outro cresga com todas as potencialidades
humanas, algo fundamental para a crianga soropositiva, dado ao seu cotidiano e a sua
fragilidade.

Percebe-se a tensdo existente no cotidiano desse nucleo familiar em que estratégias

dialdgicas e atitudes impositivas se alternam, procurando atender a obrigatoriedade do
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consumo do medicamento e de obediéncia ao esquema terapéutico. Compreende-se, entdo, a
relacdo entre a formagdo imaginaria, a relacdo de forca e a relacdo de sentido (TECb42)
expressas na discursividade dos cuidadores.

A sua formagdo imaginaria, assim como, aparentemente, a da sua mée, é constituida
por uma relacéo de sentido com a discursividade dos profissionais de salide e da sociedade em
geral, a0 menos no que tange a obrigatoriedade do uso do medicamento. Ao mesmo tempo,
essa formagdo imaginaria concretiza-se em uma relagdo de forga com a crianga, qual seja,
segurando e dando o medicamento independente da sua vontade, se isso se fizer necessério.

A edtratégia da forga se conflita com a necessidade de manter a amorosidade na
relacdo humana, e asssim promover o crescimento e o desenvolvimento da crianga de forma
sensivel e compativel com o atendimento das necessidades vitais, como é o caso do uso
continuado dos anti-retrovirais. Essa situagdo adquire maior importancia quando se trata de
criangas, cujo desenvolvimento cognitivo é processual e, na maioria das vezes, tem 0s
elementos constitutivos da apreensdo sobre aimportancia do uso do medicamento ocultado no
cotidiano daimplementacdo da terapéutica.

Percebe-se, nesse contexto, a cadeia de opressdo e de forca que é exercida a partir da
unidade de salide, perpassando o familiar-cuidador e atingindo a crianca (FREIRE, 1980),
com vistas a sobrevida desta. Nesse sentido, a unidade e os profissionais de salde
estabelecem uma relagdo que se apresenta tensionada entre a discursividade que reitera a
obrigatoriedade do uso do medicamento e a possibilidade de escuta das dimensdes objetivas e
subjetivas vivenciadas pelos familiares-cuidadores na cotidianidade existencial do cuidado
medi camentoso.

Consequentemente, o medicamento é oferecido em meio aos extremos da
possibilidade do didlogo e da necessidade premente de sua ingestéo, vivendo a crianga, 0s
familiares-cuidadores e os profissionais de salide graus variados de opressdo, de acordo com a
realidade vivenciada (FREIRE, 1981).

Aprofundando atematica, a Patricia argumenta:

TEPa98 (27:07) Marcos. _Como € que fica a questdo de tomar medicamentos,
mais de um medicamento por dia, né?

TECa69 (27:38) Patricia (reinicia o debate): _Trés remédios (AZT, 3TC e
Nevirapina) dou na hora, nahora. Dou um de 21 (ml, 0 AZT), dou de 9 (ml, 0 3TC)
e dou um de 16 (ml, Nevirapina).

TEPa99 (27:46) Marcos (procuro entender melhor): _1sso as onze da manhé e onze
danoite.

TECar0 (27:48) Patricia (confirma): _E onze da noite, quando eu chego (do
trabalho, pois é diarista).

TEPal100 (28:06) Marcos (acho estranho o horéario noturno e questiono): _Elejata
dormindo (falando sobre A.)?
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TECar1 (28:08) Patricia (complementa): _Eu chego tarde (comega a rir enquanto
fala). Eu ndo tenho hora, trabalho como diarista/, ent&o trabalho bastante.
TEPa101(28:07) Marcos (procuro entender um pouco mais da dindmica da casa e
da familia): Quem é que fica com ele quando a senhora esta fora?

TECar2 (28:09) Patricia (complementa): _quando estouV (fora de casa)//... Quando
o meu filho (primo de A.) ta em casa, meu filho olha ele (A.). Quando o meu filho
nao esta, ai quem olha é meu genro/, minhafilha (prima de A.) que trabalha diasim,
diando. E ele (A.) jata com nove anos, ja vai fazer nove anos agora més que vem,
jela\e// ele (A.) ja € uma crianca que tem aquela responsabilidade... eu ja ensinei

A edtratégia adotada pela familiar-cuidadora possui dois motivos: o primeiro
relacionado as suas atividades ocupacionais; 0 segundo, consequéncia do anterior, é que o
ndo-dito indica que ela plangja a realizacdo de um dos hor&rios dos medicamentos na sua
presenca, ou sgja, sob a sua supervisdo direta. A observacdo do néo-dito € confirmada na
medida em que expde que o primeiro horario € realizado pel os demais familiares-cuidadores e
pelo proprio A. Assim, ela descreve a rede familiar de apoio para a implementagdo desse
cuidado gque inclui o seu filho o seu genro e asuafilha

Embora a rede de apoio institucional em salide para as criancas HIV positivas sgja
eficiente, especialmente em funcdo das diretrizes e dos avangos conquistados pela Politica e
pelo Programa Naciona de DST/AIDS (BRASIL, 1999a; 2004c), observa-se que arede social
primaria fica restrita ao interior da residéncia (OPAS, 1997). Esse movimento familiar
possivelmente possui 0 objetivo de manter o HIV/AIDS em estado de ocultamento, de modo
especial em seu local de moradia. A importancia dessa manutencéo j& € sentida no fato da ndo
procura pelo atendimento nas proximidades de suas residéncias, mesmo que isso implique em
maior desgaste fisico e no aumento de gastos financeiros.

Freire (1997) refere a importancia da solidariedade para o processo de transformagéo
darealidade vivenciada. No contexto da AIDS esse fato apresentou-se como interessante, pois
ela esteve presente no interior da vivéncia de grupos sociamente estigmatizados (gays e
prostitutas), o que repercutiu na reversdo dos indicadores epidemiol 6gicos. Por outro lado, no
ambito da familia tradicional, a sindrome gera solidéo e isolamento, especialmente pela
formac&o imaginéria de marginalizagdo se ainfecgdo for exposta (MARQUES, 2002).

Em meio a estratégia descrita, ha um esforgo para promover a autonomia da crianga na
implementagdo da terapia anti-retroviral. A autonomia do A. possui relacéo com a sua idade
(9 anos), e com a pressuposi¢cao de que precisa assumir mais responsabilidades na medida em
gue amadurece.

Alguns pontos devem, ainda, ser frisados no processo discursivo da participante,

dentre os quais se destacam: os horarios estabel ecidos para os medicamentos, de forma que os
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efeitos colaterais sejam atenuados (ingestéo dos alimentos); a manutencéo do aspecto privado
do HIV/AIDS (medicamento em casa as 11 horas da manha, ap0s a escola, e a exclusdo de
ndo-familiares na implementagdo do cuidado medicamentoso); e o desenvolvimento do
autocuidado (ele se tornou responsavel pela ingestdo do medicamento), demonstrando os
principais pilares do cuidado implementado no cotidiano.

Procuro saber a experiéncia da Denise:

TEPal102 (28:32) Marcos (procuro saber como é a dinamica familiar da Denise):
EaR.?

TECDb45 (28:34) Denise (ndo responde e dirige uma pergunta a Patricia): Ah, a
R.(/)..., ele (A.) tem nove anos?
TECar3 (28:39) Patricia (responde a Denise): _Vai fazer (referindo-se a idade de
A).
TECDb46 (28:41) Denise (continua comentando): _Ele (A.) € bem grande. A R. va
fazer dez (anos).
TECar4 (28:44) Patricia (reafirma o dito): _A. vai fazer nove anos.
TECb47 (28:46) Denise (retoma a fala e continua): _Ela (R.) ndo toma sozinha, sO
guando coloco nesses com copinho/, ela toma. Mas ela também toma duas vezes
por dia, de 12 em 12 horas, as oito da manhd, e oito da noite. Ai, nesses horarios,
sdo trés tipos de remédios (3TC, d4T e Nevirapina) também, todos eles sdo
liquidos. Ela toma normal mente.

A Denise procurou entender o processo de autonomia da crianga frente ao anti-
retroviral a partir do processo de crescimento e desenvolvimento. Ainda na busca de
explicagbes para o fendmeno (autonomia do A. e ndo-autonomia da R.), especialmente ao
relevar o fator idade, a familiar-cuidadora tece consideragbes acerca das semelhancas e
diferencas entre as duas criangas. As questbes destacadas foram: @ ambos tomam trés
medicamentos (A. — AZT, 3TC e Nevirapina; R. 3TC, d4T e Nevirapina); b) ambos tomam o
medicamento de 12 em 12 horas (A. 11/23H; R. 08/20H); e ¢) ambos possuem esguema
medi camentoso com apresentacdo do medicamento na forma de solugéo.

A pista discursiva utilizada para a comparacéo foi a palavra também. Frente a este
guadro, questiona-se por que 0 A., mais novo, desenvolveu um processo de autonomia e de
autocuidado? Patricia responde enunciando que ja 0 ensinou a manipular o medicamento e a
consumi-lo (TECar2). Contudo, ela ndo fornece nenhum aprofundamento acerca do modo
como realizou este processo interacional .

A autonomia da crianga, em principio, estabelece relacdo com 0 processo ininterrupto
de aquisicdo de habilidades cognitivas e manuais, inerentes ao processo de crescimento e
desenvolvimento humano. Contudo, este estudo demonstrou maior aproximagdo com o
processo educativo implementado pelo familiar-cuidador, demonstrando uma constante
presenca da tensdo autonomia-dependéncia da crianca e 0 desenvolvimento de
comportamentos verbais polissémicos por parte do cuidador de modo a permitir uma maior

participacdo da crian¢a no proprio cuidado.
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Para esse processo, segundo Freire (2001a), necessita-se uma abertura & singularidade
do outro e que este outro perceba este espaco como possibilidade de crescimento, em funcéo
do inacabamento, da incompletude e da inconclusdo que caracterizam o humano. Assim, “o
fundamental é (...) a postura (...) dialogica, aberta, curiosa, indagadora e ndo apassivada,
enquanto falam ou enquanto ouvem” (FREIRE, 2001a, p. 86). Todos esses elementos sdo
essenciais para a construcdo de uma educacdo cotidiana que vise a autonomia da crianga e,
por isso, apresenta-se extremamente ética em sua esséncia.

Freire (2001a), pensando a educagdo como um ato politico e humano, considera como
essencial o respeito a dignidade da crianca, a sua autonomia e a sua identidade em processo.
Nesse sentido, ela passa da situagéo de objeto do cuidado, para sujeito de sua execucdo, em
graus relativos na dependéncia de sua idade e de sua capacidade cognitiva.

A tematica também foi codificada por familiares-cuidadores participantes daterceira
dinémica do Concreto, quando dialogaram sobre 0 uso da forga para aimplementagéo do

cuidado medicamentoso:

TECell (16:40) Joel (essa fala do Joel pareceu meio fora de contexto, ele ndo
explicou se referiu-se ao Rf. ou as criangas de um modo geral): _chora...

TECa5 (16:41) Sbnia (contudo, dona SHnia pega a idéia dele, concorda e
exemplifica com a SH.): _abre a boca/, chora e diz (a SH) que ndo va tomarl//
Ent8o, eu dou a chupeta/, eu sento do lado e fao/: _esta na hora do remédio!// (A
SOnia fez um gestual como se estivesse encenando com a neta e me pareceu que o
siléncio fosse 0 espacgo para a sua resposta)... _ A vO vai ficar aqui te esperando/,
vamos embora...// ai chegou a hora do comprimido/, _vO perai, vd/... nos
conversamoy/... se eu pegar ela e vamos tomar o remédio, elanéo/, tomanéo//...

Os dois familiares-cuidadores explicitam areagdo da crianga quando arelagéo de forca
€ a estratégia adotada. Esse fato proporciona sofrimento a crianga (abre a boca e chora),
assim como gera uma recusa veemente de sua parte, apresentando uma reagéo condizente com
a acdo realizada pelo adulto (diz que ndo vai tomar).

A formagdo discursiva da Sénia indica a sua posicéo entre dois extremos, comumente
presente no cotidiano existencial da familia, destacando a ineficacia do uso da forca e a
estratégia relacional desenvolvida para que o cuidado medicamentoso fosse implementado.
I mediatamente apds a mencdo do primeiro polo, ela comeca a descrever o outro extremo, a
estratégia adotada para 0 envolvimento da neta, de forma que a obrigatoriedade do uso do
medicamento, 0s seus efeitos colaterais e as propriedades que dificultam a sua
implementagdo, como o sabor, sejam amenizados pelo contexto do cuidado.

Nesse sentido, negociam-se questdes materiais (a chupeta) e relacionais (a propria

presenca da av0), tendo o didogo uma forga essencial para compreender o motivo pelo qual
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privilegia a paciéncia como fundamental no cuidado medicamentoso, pois de outra maneira
corre-se 0 risco de ndo conseguir implementé-1o ou de causar maior sofrimento a crianca.

A polifonia € um recurso recorrente na discursividade dos familiares-cuidadores no
espaco dialdgico das oficinas de cuidado, tanto com relagdo a médica quanto as proprias
criangas, explicitando o quanto esse atores sociais se localizam no meio desses dois extremos,
ou sgja, tensionados entre as necessidades das criangas e as demandas do seu cotidiano e o
atendimento de questdes relacionadas a unidade de salde e as prescri¢es do profissional.
Além disso, a enunciacdo da crianga demonstra 0 seu proprio jogo, envolvendo a av6 em
conversas e solicitando tempo de convivéncia com a mesma, o que significa a demanda e o

exercicio de um processo de acolhimento e de carinho.

O didogo continua:

TECd16 (17:08) Zilda: _N&o &... ndo é&/... ele gosta* (do medicamento)/, sabe? Ele
pelo menos toma o copinho e a seringuinha, né? Ele gostal... aquela medida
certinhal/... mas esse da &gua ele achou que néo devia beber (medicamento a mais,
antibidtico)...

Torna-se importante observar a situagdo limite vivenciada no cotidiano do cuidado
medicamentoso, em que mais um medicamento significa ainterrupgéo e, conseqiientemente, a
n&o adesdo a esse mesmo cuidado.

Observa-se, assim, 0 estresse vivenciado pela criangca em meio as exigéncias
cotidianas do cuidado medicamentoso. Isto significa mais um medicamento a ser consumido,
mais um hor&rio a ser seguido e a necessidade de novas adaptacfes impostas a sua rotina,
tomando parte no limite de sua cooperacdo e participacdo na implementacdo do cuidado
medi camentoso.

A quantidade de medicamentos a serem ingeridos, segundo Jordan et al. (2000),
Nemes (2000), Paiva et al. (2000) e Tunala et al. (2000) possui relagdo inversacom o nivel de
adesdo, 0 que implica maior risco para 0 Rf., como exposto pela propria Zilda. Os referidos
autores ndo teceram explicagdes acerca dos motivos dessa relagdo, demonstrando apenas a
influéncia da varidvel sobre o fendmeno estudado. Em nosso caso, os dados apontam a
presenca de uma situacdo que contém elementos que levam o cotidiano da crianca a um
extremo em que qualquer outro “peso” apresenta-se como insuportavel e, consegiientemente,
rejeitado e eliminado pelo RE.

O Joedl passa, entdo, adialogar com a Zilda:

TECel2 (17:29) Joel (vira para dona Zilda e faz o seguinte conselho): _Olha o
exemplo que ela falou//, a senhora também pode usar essas artimanhag/, dle (Rf.)
gosta de jogar flipper, ele gosta de jogar bola na rua/... ele gostal/... é isso que a
senhora tem que usar... ndo € que a gente quer\ /... quer... &s vezes ela acha que a



163

gente// (o siléncio parece fruto do desconforto que esta havendo entre o Joel e a
dona Zilda)... ééé... tééa... téda... se envolvendo//... ndo é se envolver! _vocé quer
jogar bola?/ entdo, vem ca.// Vamos tomar esse remédio aqui./ Ai vocé vai jogar
até uma hora. E ai quando chegar amanhé&/, se tomar o remédio no horério, vocé
val ficar mais duas horas. Vocé ta me entendendo? Mais uma hora, &/... entdo, tem
queter/... ééé.... tem queter jogo decintura com acrianga/...

O discurso polissémico do Joel rompe com o dito ja estabelecido, ou com o retorno ao
mesmo espaco do dizivel, reconhecendo as limitagbes vivenciadas e compreendendo a
existéncia de outras formas de realizagdo do cuidado medicamentoso, ora colocadas pela
Sonia. Nesse contexto, em contraste com a enunciacdo da Zilda, o familiar-cuidador,
dialogicamente, ou sgja, a partir da dinmica e do seu ambiente dial6gico, ad-mira arealidade
que vive com o Rf e a Zilda, e contempla as estratégias possiveis de serem aprendidas e
apreendidas com os demais participantes e, dessa forma, utilizadas no cotidiano de cuidado a
crianca.

O processo de educacdo dialdgica, em que 0 sujeito observa a sua realidade e reflete o

seu fazer, ocorreu de forma coletiva, mediada pelo didlogo e pelo saber de experiéncia feita.
A partir desse momento, o familiar-cuidador sugere o estabelecimento de uma forma de
negociagdo com a crianga inspirada no saber da Sonia.
Essa negociacdo adquire, para o sujeito, caracteristicas de jogo de cintura, o que significa
uma forma propria de se movimentar no &mbito desse cotidiano e em meio as obrigagdes com
a tergpéutica medicamentosa. Considera-se, entdo, essa caracteristica como um fator
importante ao estabel ecimento do cuidado medicamentoso a crianca.

O jogo de cintura, para Boff (1997), apresenta-se como um importante fenémeno que
pode estar relacionado tanto a resisténcia, quanto a manutencdo da prépria vida. Apesar de
estar presente nas variadas culturas, o autor refere que este comportamento ganha destaque
nos paises em desenvolvimento em decorréncia da necessidade de resolucéo de situagdes por
vias ndo-oficiais ou, ainda, no enfrentamento daguelas que ndo podem ser transformadas,
requerendo um comportamento adaptavel as circunstancias.

E continua...

TECel2 (17:29) Joel: que a doutora falou/: _ olha, se ndo beber, ndo vai//, ndo va
melhorar. E 0 que que acontece? Como a perna dele tava purulenta, tava... as
préprias criangal, o vizinho/, ou as vezes até parente/, o pessoal fica com uma
mentalidade diferente, comega com aquele preconceito, entendeu? Eu mesmo/... eu
viaisso. O pessoal chegava na minha casa e falava: _ fulano, vocé cuidado/, vocé
tem filho/, vocé ndo deixa assim, vocé ndo deixa assado... Eu fae: O/, eu sai
como é que €/, como é que pega/, como € que ndo pega. Mas pra gudar ele
também, ndo s6 amim//, € ele/, as vezes a gente tem que ser um pouco mais duro,
né? N&o vai... maltratar, mas as vezes tem... Depois que level ele paracasa...>
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A médica é trazida polifonicamente ao didlogo para ser o elemento legitimador da
acao do Joel frente a situagdo de intervencdo no cuidado medicamentoso implementado pela
Zilda (BAKHTIN, 1992a; 1992b). Este fato demonstra a referéncia da unidade de salide no
cotidiano dos sujeitos e a parafrase como estruturadora do discurso e da implementacéo do
cuidado medicamentoso.

Esse signo do HIV/AIDS (BAKHTIN, 1992a), a perna purulenta, gera um quadro
social e discriminatério entre pessoas presentes no convivio, inclusive as que possuem lagos
de consanglinidade com a crianga e com os seus familiares-cuidadores. Nesse cen&rio, até
mesmo outras criangas, influenciadas pela formagdo discursivas de seus pais e utilizando o
mecanismo de excedente de visdo, apresentam estranhamento face a essas manifestacdes e a
possibilidade de contato com “o perigo”.

Dessa maneira, assim como existe a vivéncia de dois aspectos da sindrome, o publico
e o privado, o dizivel demonstra que a sociedade possui dois comportamentos frente a crianga
HIV positiva, quais sgjam, (a) se ela ndo apresentar nenhuma evidéncia da soropositividade,
adota-se a toleréncia ou a permissdo vigiada de convivéncia com os seus filhos ou consigo
mesmos e (b) a primeira manifestacéo, o HIV/AIDS surge como algo que oferece risco paraa
autopreservacdo e para a seguranca da sua familia, o que parece indicar, dentre outras coisas,
aidéia de possibilidade de contagio pela proximidade fisica.

Esse comportamento demonstra a forca e a presenca do preconceito ainda existente no
seio da sociedade. As representagdes da AIDS ainda impdem, em algumas situacles, a
necessidade de segregacdo socia e fisica aos portadores, causando sofrimento emocional e
psiquico (CEZAR VAZ et al., 2001). Souza, Silva e Silva (2003) encontraram resultados
semelhantes em seu estudo, demonstrando que o processo de adoecimento de uma crianga
pelo HIV/AIDS gera discriminagéo e isolamento do nacleo familiar no meio socia em que
estainserida

A Sbnia o interrompe e complementa:
TECel3 (19:42) Joe (sentindo aprovacéo pelo grupo, pelo menos da dona Sonia,
continua): _tem que ter autoridade! Porque ele, por exemplo...> (ao continuar, Joel
€ interrompido pela dona Sonia)
TECa7 (19:45) Sbnia (interrompe): _carinho e autoridade !
TECel4 (19:47) Jodl (sente-se meio desconcertado com a afirmacéo da Sbnia, mas
mesmo assim continua, tentando reorganizar o pensamento): _é... E porque ele (Rf)
tall... ele ta sadio/, 0 menino ta sadio agoral// Mag/... ndo pode depender da vontade
dele. Como a senhora (fala para a Sonia) falou al, vai controlando mais um
pouquinho e fechou a ferida (que o Rf. apresentou em fungdo de uma baixa adesdo
ao medicamento)... Se ndo tiver uma braba, ele vai te enrolando cada vez mais. E
que adoutorafalou/, € dai paraapior se ndo/... se ndo tomar o remédio.
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SOnia e Joel estabelecem uma tensdo entre carinho e autoridade, pilares sobre os quais
parecem desenvolver as estratégias do cuidado medicamento. Esses dois pilares sdo
recorrentes na discursividade desses familiares-cuidadores, como pode ser percebido na
andlise das diversas situagdes existenciais expostas, devendo-se ressaltar que ambos atribuem
importancia diferenciada a cada um desses elementos.

E nessa tensdo que, para Freire (1980; 2001a), ocorre o processo educativo dial dgico.
A diaogicidade grupal expbs os pilares freirianos para a transitividade da consciéncia em que
a rigorosidade necessaria mantém a vida da crianca soropositiva, a0 atender as demandas
relativas aos acometimentos fisicos da sindrome, ao passo que o carinho é a expressdo de
afeto que alimenta o crescimento e 0 amadurecimento como ser humano.

Os familiares-cuidadores continuam a falar sobre o lugar do medicamento na vida da
crianca:

TECe4 (09:42) Joel: _Tem um més e pouco que eu estou acompanhando €ela,
justamente por isso/, que as vezes el€l... ja acostumou com €ela, que as vezes ele ndo
quer tomar o remédio/...>

A necessidade de uma outra pessoa para a adesdo ao esquema terapéutico se relaciona
ao fato de a crianga se acostumar a estratégia estabelecida pelo familiar-cuidador e, por isso,
nao conseguir realizar adequadamente a terapéutica instituida. O se acostumar indica uma
forma de adaptacdo em que a crianca ndo tem mais motivagdo para participar do jogo pelo
familiar-cuidador, pois ja superou os desafios mediados na implementacdo do cuidado
medicamentoso, tornando-se necessarios outros desafios, assim como o estabelecimento de
Novos jogos.

O didogo entre os dois familiares-cuidadores prossegue:

TECd6(10:02) Zilda (fala concomitantemente ao Joel): _eu ndp tiro a raz&o dele,
néo...>

TECe5 (10:04) Joel (fala mais alto e retoma a fala): _Veja bem!/ O que que
acontece?// Quando acontece/, funciona assim...// de uma outra forma assin/... ele
jA me respeita também! Quando eu chego: ja tomou o remédio? Tal, ele fica
guerendo as vezes/, com esse remédio. Pelo que eu conversei com a doutora, 0
remédio//... ele...// a doutora...// ela feeez//... ela falooou...// uma coisa que € até
importante! Ela disse: olha/, a crianca precisa desse remédio, esse remédio é
importante pra essas pessoas que usam esse remédio*! N&o adiante ter também
muito carinho e ndo deixar/... e.../ e.../ e.../ ndo dar o remédio e falar que ta dando!
Porque o organismo/... 0 organismo da crianga precisal. Se ndo der... € como ela
(médica) diz.../ vai vir a bactéria (O sujeito pode estar se referindo a doencas
oportunistas ou a qualquer aumento da carga viral) e toma conta de novo (por que
de novo? Ja tomou conta alguma vez?)/. Era o que tava acontecendo com o Rf.! O
Rf. ficou dois meses que ele ndo crescia/, ndo engordava. Estabilizou e foi
ficando//... com aidade foi ficando/, quer dizer, dois meses sem//... sem engordar/,
sem pegar peso, sem/... crescer//... adoutora, éla.. ela... éa... viu que alguma coisa
tava errada. Entdo/, justamente as pessoa que cuida dele/, tem que ter esse
controle...>
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Como pdde ser observado na formagdo discursiva da Zilda, do Joel e da Sonia, 0
familiar-cuidador possui um discurso tensionado entre a sua propria formagdo imaginéria, as
necessidades da crianca soropositiva e as demandas oriundas da unidade de salide para a
implementacdo do cuidado. Além disso, essa rede de relagOes representa uma parte da
totalidade do cotidiano existencia desses cuidadores e a complexidade em que estdo inseridos
no ato de prestar os cuidados.

Contudo, esses trés pdlos (o familiar-cuidador, a crianca e a unidade/profissionais de
salde) constituem-se como instancias inter-relacionadas, pois é em suas intercessdes que
acontece o cuidado medicamentoso. Dessa maneira, a objetividade do cuidado pode ser
representada esquemati camente como um tridngulo invertido (Figura 11), no qual o familiar-
cuidador seria o fundamento da estruturarelacional e de cuidado a crianca, conforme pode ser

observado abaixo.

INTITUICAO DE
SAUDE CRIAN(;A

PROFISSIONAIS DE
SAUDE

FAMILIAR CUIDADOR

Figura 11. Representaco esquematica das interfaces do cuidado medicamentoso da
terapia anti-retroviral.

Se, por um lado, o familiar cuidador encontra-se na ponta invertida do triangulo e a
crianga nabase — porque o didlogo mediador de informagdes sobre a sindrome e a medicacéo
simplesmente ndo existe —, por outro, esse cuidador encontra no medicamento a Unica
possibilidade de manter a crianca viva e saudavel e vé na adesdo a terapia uma condicéo
existencial. Para completar as pontas do tridngulo estéo os profissionais e a unidade de salide,
que compartilham com o familiar-cuidador desse movimento de ocultamento da sindrome
para a crianga, entendendo que a revelacdo € uma prerrogativa da familia. Ali permanecem
equilibrando a ponta do tridngulo para manté-lo de pé.

O papel de apoio que € oferecido por ambos (instituicéo e profissional) é indispensavel
para a manutencdo da adesdo a terapia e a condicdo de sobrevivéncia da crianca. Nesse

sentido, procuram estabelecer uma relacdo, mais de sinergia do que de antagonismo, para
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facilitar a implementacdo do cuidado, como foi percebido nas situagbes existenciais. Esse
campo é definido por Bakhtin (1992a) como sendo o dialogismo, através do qua se
estabelecem as relacles, as estratégias, 0S jogos, as antecipagdes e 0 excedente de visdo, entre
outras Coisas.

Assim, o familiar ndo €, de per si, um cuidador. Ele o € no dialogismo e no
relacionamento que se estabelece e, por isso, a conformagdo desse papel social se da nessa
relacdo e nessa referéncia. O mesmo acontece com a crianga na qual a formagdo imaginaria
conforma comportamentos diversificados frente ao cotidiano, como pode ser observado nos
resultados apresentados.

Nesse ato relacional, o dialogismo bakhtiniano pode se apresentar como mais dialogal
ou mais autoritario, conformando a relagdo de forca utilizada para com a crianga. Por outro
lado, a crianga engendra a sua resposta a partir das suas caracteristicas de desenvolvimento
cognitivo e psicossocial, além da formagdo imaginaria constituida acerca de si e do familiar
cuidador. Merece destaque que é nessa dialogicidade que a crianga vai construindo uma
identidade prépria, permeada pelo cuidado medi camentoso.

Pelas caracteristicas do cotidiano que vivenciam, perpassado pela tecnologia em
salde, pela fragilidade clinica e pelas demandas advindas da soropositividade, essas criancas
vivem um processo de crescimento e desenvolvimento bem particular. Essa especificidade se
estabel ece, particularmente, na sua relacdo com o outro (os familiares-cuidadores, a equipe de
salde e as demais criangas), e ainda com um “outro” que aparece em seu cotidiano de forma
indefinida e ndo-explicita (o HIV), ou sgja, sempre na alteridade (BASTOS, 1993).

A interacdo da crianga com o cotidiano, mediado pelos signos do HIV presentes nele
(cartazes na unidade de salide, a caracteristica do dizivel, os farmacos, as outras criangas ndo
dependentes de tecnologia, dentre outras coisas), consubstancia uma formagdo imaginaria de
S que esta diretamente relacionada aos outros, e também a esse “outro” que a diferencia das
demais criancas e, algumas vezes, dos proprios familiares. Essa formagdo imaginéria, por sua
vez, € a base sobre a qual o desenvolvimento psicossocia e identitério vai se estruturar,
determinando as relagdes estabel ecidas com esses outros, nas quais a especificidade do vivido
estabel ece tendéncias ao desenvolvimento infantil e a propria formagdo da identidade do ser
crianca.

As estratégias desenvolvidas pelos cuidadores para a implementagdo do cuidado
medicamentoso surgem desse desafio, permeadas pelos jogos infantis que visam essa
congtituicdo identitéria da crianga. Na consubstanciagdo dessas estratégias e desses jogos

estdo presentes elementos que necessitam ser discutidos, tais como a presenca ou néo de
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habilidades pessoais na implementacdo dos cuidados, no convencimento do outro e na
capacidade de identificar e antecipar a formagéo imaginéria da crianca.

[...] TECe6 (11:34) Joel: _E também, por exemplo/, se a senhora néo tiver//... sua
neta tem quantos anos (ele faz pergunta para a Sonia), ainda bem que a sua
neta falou depois. O Rf. tem quantos anos? O Rf. ta chegando a uma certa idade e
val querer//..., e ndo vai querer mais... (Joel faz um siléncio prolongado, pensel até
gue ele ndo continuaria a frase) N&o vai querer mais tomar o remédio//. Entdo, vai
ter (a impressio que eu tive foi que ele fez um siléncio em fungéo de sua relacdo
com a Zilda)/... a.. a guda de uma outra../ e uma terceira pessoa... (nesse
momento, ele para de falar para o grupo e vira-se para a Sbnia) que as vezes, ela
acostuma tanto com a senhora...

Em meio a esse processo discursivo, os fatores idade e tempo de uso apareceram como
importantes para o cuidado da crianga, pois se constituem como reflexos da sua transformacéo
frente & existéncia e se apresentam como um efeito negativo nos niveis de adesdo, fato
também destacado por Jordan et al. (2000), Tunalaet al. (2000), Lignani Jr., Greco e Carneiro
(2001) e Remor (2002). Nesse sentido, a medida que a discursividade se revela pelo ndo-dito,
a0 invés de dizer 0 que a crianca desgja a partir de uma certa idade, o seu dito explicita o que
ele ndo vai querer, qua sga, continuar com o uso da medicacdo. Chama a atencéo a énfase
com que o familiar-cuidador antecipou 0s acontecimentos relativos ao cuidado
medicamentoso, ou seja, a dificuldade que serd enfrentada, caso ndo segam incluidos
personagens que gerem uma formagdo imagindria de desafio e de respeito a crianca,
mantendo-a no seguimento adequado da terapia anti-retroviral .

Esse fato demanda uma acdo polissémica provocadora de rupturas com o vivenciado
pelos familiares-cuidadores e o concretizado na relacdo de cuidado. Por isso, necessita-se ad-
mirar a realidade vivenciada e perceber as variaveis relacionais, sociais e institucionais que
incidem sobre o vivido e as implicagdes que estas possuem na sobrevida e na qualidade de

vida das criangas soropositivas.

TECd9 Zilda (continua sem observar as expressdes do sobrinho, continua...): _...
mas ele esta tdo acostumando com aqueles//... trés vezes aguele remédio/, ta
achando que//... quatro ndo! Ta entendendo qual o problema da crianca?/ Ta
tomando muito, tomar mais um ndo!/ Mentiral/ Desastre!/ Naddo, meu filho/, se eu
cortavaem quatro/... e dava elel... ndo dava ele inteiro, botava agual...>

TECe7 (13:31) Joel (interrompe, mesmo sob o olhar reprovador da Zilda): _Mas a
realidade (a impressdo que me deu no momento € que essa pausa ha fala, esse
siléncio é em fungdo da dona Zilda)//... A realidade é que ele ndo tava usando o
remédio\ //... Quando se usa o remédio, se vocé tem dez comprimidos ele tem que
acabar.../ ndo adianta ficar com oito comprimidos e passar uma semana. Vocé ta
entendendo? (o fato gera novo desconforto entre o Joel e a dona Zilda e ele
gagueja para continuar). E... o... Elaéminhatia/, eu.../ to dando uma forca porque
ela também tem um poblema de/... doente tal/... mas é o tipo de coisa assm//... as
vezes... que as vezes eu penso/... eu falo para dal: ndo adianta ficar acoitando
alguma coisa erradal... 0 garoto tem que tomar o remédio, querendo ou ndo...
Comigo ele toma...// chegava: agui, Rf., vem ca/ Bota na boca. Bota na boca e
bebe...// (Joel faz novo siléncio, olha para dona Zilda e para o restante do grupo e
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complementa) Abre a boca agora que eu quero ver...// Conversando...// Eu ndo vou
chegar parao menino (/)...>

A familiar-cuidadora viveu uma situacéo-limite relacionada ao uso do medicamento,
em que estdo implicitas algumas questdes. (a) a adicdo de mais um medicamento a um
cotidiano organizado com os ja prescritos, gerando resisténcia por parte da crianga.; (b) o
tempo de uso do medicamento, fazendo com que a crianga questionasse a necessidade de
continuar a utiliz&lo, agravando a situacéo da adesdo a terapia anti-retroviral; (c) aidade, que
permitiu negociar a sua vontade com maior possibilidade de barganha e de argumentos ou
contra-argumentos; (d) a ndo adesdo a terapéutica; e (e) a visibilidade da ndo ades@o ao
esguema terapéutico expresso nas manifestacdes cutaneas e em sua fragilidade clinica.

Ressdlta-se que dos seis itens pontuados pelos cuidadores, os quatro primeiros
apresentam-se como recorrentes na literatura sobre adesdo aos anti-retrovirais (NEMES,
2000; LIGNANI JR., 2001; MEHTA, MORRE e GRAHAN, 1997). Isso demonstra que a
situacdo ndo pode ser reduzida a percepgdo individual de uma familiar, mas envolve questfes
gue necessitam ser aprofundadas. Torna-se premente a busca de solucdes que viabilizem o
uso do medicamento e, a0 mesmo tempo, levem em consideragdo fatos do cotidiano
existencia da crianca e de seus familiares-cuidadores que favorecem ou ndo 0 processo de
adesdo.

Cabe destacar, ainda, dois aspectos relacionados ao didogo estabelecido entre ambos
os familiares-cuidadores, englobando as questbes ligadas ao desenvolvimento infantil, o
envolvimento da crianga na tomada de decisdo e os limites e a possibilidade de escolha. No
primeiro, o familiar-cuidador desenvolve e experimenta estratégias para realizar o cuidado
medicamentoso, como por exemplo, a utilizagdo de brincadeiras para distrai-la. No segundo, o
responsével reconhece que a crianca estabelece um jogo (manha), e como em todo jogo, ha
um limite. Quando as regras do jogo sdo dominadas pela crianca, ele quer ganh&lo em lugar
do familiar-cuidador. Nesse sentido, cospe 0 medicamento e, dessa maneira, explicita a sua
vitoria

Essa inferéncia reforca a necessidade de modificacdo da estratégia utilizada para a
concretizacdo do cuidado medicamentoso de forma que a crianga Sinta-se permanentemente
desafiada pela situagdo e, assm, ndo declinando de sua participagdo no cuidado. Essas
estratégias necessitam ser revistas ao longo do processo de crescimento e desenvolvimento,
possuindo, consequentemente, maior aderéncia ao cotidiano das criangas.

O desenvolvimento de estratégias de cuidado e as respostas das criangas aos jogos

apresentam-se como extremos de uma mesma situagdo, em que a relacdo de forga
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consubstancia uma formagdo imaginéria com graus diferenciados de negociagdo, no dmbito
da qual operam tanto a aceitagdo, quanto a regjeicdo do medicamento. Por isso, ambos os
personagens ndo se encontram em oposi¢do, mas em complementaridade, gerando maior ou
menor espago para a agcdo de um ou do outro, de acordo com as diversas situagdes e/ou
variaveis envolvidas. Dentre essas situagdes destacam-se a propria estratégia implementada
pelo familiar-cuidador e os fendbmenos geradores da flexibilidade nas posi¢des pessoais, como

0 jogo de cintura, por exemplo.
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CAPITULO IV

CONSIDERACOES FINAIS

4. A Dialética da Subjetividade e da Objetividade no Discurso dos
Familiares-cuidadores de Crianca HIV/AIDS em Uso de Anti-
retroviral: um esforco de sintese
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CAPITULO IV. CONSIDERAGOES FINAIS

4. A Dialética da Subjetividade e da Objetividade no Discurso dos
Familiares-cuidadores de Crianca HIV/AIDS em Uso de Anti-
retroviral: um esfor¢co de sintese

Os capitulos anteriores nos proporcionaram um mergulho no cotidiano dos familiares-
cuidadores e das criancas HIV positivas, dado a riqueza de dados produzidos no ambito das
dindmicas. Pudemos navegar em formagdes discursivas desveladoras de aspectos subjetivos e
objetivos da cotidianidade dos sujeitos, assim como reveladoras de espagos nos quais essas
duas dimensdes se entrecruzaram, constituindo-se em importantes momentos de
problematizac&o para o vivido e o sentido em meio a essa cotidianidade.

Observamos um arranjo cotidiano para dar conta da soropositividade, um modo
especifico de relacionar-se com a crianca e a sociedade, e uma forma propria de vivenciar a
rotina infantil, como conseguiéncia do entrecruzamento das dimensdes, do qual néo é possivel
fugir ou que ndo se pode ignorar. Um dos fatores relevantes, neste contexto, é a consolidagéo
de formacbes imaginarias relativas a cada ator social, implicando, necessariamente, na
reapresentacdo desse espaco na vivéncia dos participantes e transformando, assim, a situacéo
em um circulo de tensdo emocional e invisibilidade da sindrome.

Se por um lado, o entrecruzamento das dimensdes presentes no exercicio do cuidado &
crianca apresenta-se como uma Situagdo-limite, por outro, a formagdo imaginaria dos
familiares-cuidadores constitui-se como o lugar em que todos esses fatores se encontram, néo
sO em intersecdo, mas também em sinergia, oposicdo e proximidade, em um constante e
ininterrupto movimento.

Esse movimento apresenta-se como a origem, em principio, das diversas formacdes
discursivas presentes na dialogicidade grupal, organizando o dito e permitindo a emergéncia
do néo-dito em um espago coletivo, sem nenhum estado de estranhamento. Compreende-se,
conseguentemente, o motivo pelo qual o ocultamento, o siléncio e o silenciamento
organizaram a discursividade dos sujeitos, uma vez que também o fazem com relacéo ao
cotidiano do nucleo familiar.

Observa-se, entdo, uma determinacdo mutua entre as formagdes imaginarias e as
discursivas, marcadas pela ideologia presente na vivéncia da sindrome. Este fato explica de
forma mais segura as caracteristicas das enunciagdes engendradas, mesmo na presenca de
pares, e justifica a construgdo discursiva comum e sem alteragdes ao longo da realizagdo das

dindmicas. Nesse sentido, ndo s6 concluimos que a formagdo imaginaria determina a
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discursiva, mas que esta possui a capacidade de influenciar aquela decisivamente, ao menos
em situacdes especiais como o cotidiano da soropositividade.

Na enunciagdo dos participantes sobre esse cotidiano, os el ementos discursivos néo
estiveram soltos, mas sim organizados ao redor do dialogismo bakhtiniano. Esse fendmeno se
deu, no ambito das dindmicas, através do contrato de significacdo entre os sujeitos do ato
discursivo, permitindo que a comunicagao e o didlogo fossem efetuados, apesar do escondido
do discurso (ocultamento), bem como de seus processos de interdicdo (siléncio e
silenciamento).

Por essa caracteristica, consubstanciou-se uma linguagem especifica e mostraram-se
as implicacBes da construcdo de artimanhas como fendmenos necessarios a movimentacao
pelo cotidiano, confirmando a inferéncia de que se trata de uma navegagcdo social. Dessa
maneira, observamos uma nova forma de dizer, construida e consubstanciada pelos
familiares-cuidadores, onde o processo de comunicacdo e de didogo ndo foi interrompido,
apesar do modo sui generis em que foi realizado.

Esse novo modo de se comunicar demonstrou que as formagOes discursivas
observadas néo significaram um ndo dizer, uma vez que os efeitos de sentido circularam entre
os participantes. O ocultamento, o siléncio e o silenciamento construiram novas formas de se
enunciar, novas exigéncias para a expressao verbal e novas maneiras de se relacionar, em que
0 ndo-dito, o implicito, o subentendido e o interdito estiveram marcadamente presentes.

Pode-se concluir que o cotidiano impediu a construcdo de uma relacéo dial 0gica com
as criangas, onde os medos, os desgjos, as angUstias, as dlvidas e 0s receios pudessem ser
expostos, sem interdicdes, metéforas ou ndo-ditos. Nesse sentido, 0 processo de cuidado e de
educacdo implementado pelos responsaveis conformou-se, em fungdo das circunstancias,
como uma agdo mais depositaria de conhecimento do que construcdes de estratégias comuns,
eficazes e mai's amenas, tanto para eles quanto as criangas.

Em fungdo deste contexto, ndo é solicitada a elas compreensdo da situacdo e nem
entendimento do vivido, mas sim a aceitagdo do necessario, como o medicamento diério, a
consulta mensal, os exames periodicos, os efeitos colaterais, as restricdes sociais e a
superprotecao, dentre outras coisas concretas ou abstratas, objetivas ou subjetivas. Ganha
importancia a discursividade imperativa e voltada a finalidades e ndo a explicagles,
especialmente em relacdo aos questionamentos das préprias criangas.

Simultaneamente, o contato com a unidade de sallde parece ter-se organizado através
do repasse de informagdes, em decorréncia da formagao discursiva caracteristica e do codigo

de convivéncia adotado no ambiente pela presenca da crianca. Dessa maneira, uma rede ndo-
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dialégica e pragmética de cuidado e de educacdo foi implementada na relagdo entre
profissional de salide e familiar-cuidador, estendendo-se as criangas.

Observarse, assim, a expressdo das instituicdes de sallde enquanto espacos socias, ao
fazer um recorte nas relagdes estabelecidas entre o saber profissional e o dos familiares-
cuidadores. Desenha-se uma clara delimitacéo de saberes ancorada no pressuposto de que a
sociedade € organizada em torno de um conflito central entre os que dominam um modelo
cultural, supostamente os profissionais, e aqueles que participam perifericamente desse
modelo, sofrendo ainvasdo dessa cultura.

A relacdo profissiona-cliente, nos servigos de salde, reveste-se de caracteristicas
préprias na area da crianga, umavez gque os integrantes ndo se encontram numa relagdo direta
Esta relacéo € complexa, uma vez que envolve trés sujeitos e, portanto, trés termos: a crianca
€, o familiar-cuidador fala sobre sem ser e o profissional de salide pensa e decide.

A prética dos profissionais de saide, vislumbrada na produgdo dos dados, ndo esgota
as possibilidades de respostas as demandas e necessidades dos cuidadores na negociacéo do
saber clinico e, as vezes, do epidemioldgico. Por outro lado, a real incorporacdo de outros
saberes, menos clinicos ou menos epidemiolégicos, ndo é visumbrada no horizonte dos
Servigos.

Ou sga, se a concepcdo de um novo modelo vai fundo ao questionar a capacidade do
saber profissional (clinico-epidemioldgico) para definir necessidades de saide, bem como
para organizar servicos, inovando ao propor legitimidade para as demandas populares, néo faz
0 mesmo em relacdo as tecnologias e saberes possiveis de serem negociados e considerados
legitimos no tratamento aquelas demandas. Ao contrério, rejeita 0 saber e as técnicas
cientificas como Unicos instrumentos de definicdo e legitimagdo de necessidades, mas aceita
os, subliminarmente, como Unico saber-técnico legitimo e eficaz para ser oferecido como
resposta aos problemas de satide.

Dessa maneira, compreende-se que a dependéncia de um familiar-cuidador para a
implementagdo do tratamento torna complexa a AIDS na faixa eté&ria infantil. O grau de
adesio0 da crianga ao tratamento anti-retroviral estabelece relagdo direta com a compreensdo
gue os familiares-cuidadores possuem acerca da doencga, com as habilidades desenvolvidas no
manejo da crianga e da tecnologia utilizada e com as vivéncias valorativas e subjetivas da
sindrome.

No cerne dessas contradigdes esta 0 modelo individual de atendimento a crianca pela
unidade de saude. Se, por um lado, a promocéo desse modelo assegura a privacidade e o

anonimato dos “portadores”, por outro, cria uma zona de isolamento, que leva os familiares a
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ndo se encontrarem, ndo trocarem experiéncias, ndo somarem forgas e ndo se fortalecerem
coletivamente no enfrentamento do estigma social e do preconceito. Falar e silenciar séo
tensionados no discurso dos familiares-cuidadores e, tanto a unidade de salde quanto os
profissionais que nela atuam fazem parte dessa tensdo, mantendo um modelo de atendimento
individual apolitico e acritico.

Embora a Politica Nacional de DST/AIDS tenha sofrido mudancas ao longo do tempo,
0s principios instaurados na década de 80 mantém-se até os dias de hoje, como, por exemplo,
0 conceito de distribuicdo gratuita. E preciso lancar sobre essa expressdo um olhar critico
para apreender o sentido que dela deriva, ja que gratuidade aproxima-se de assistencialismo.
Na polifonia do discurso dos familiares cuidadores estd o sentido que foi apropriado por eles
na interlocu¢do com os profissionais de salide e na audiéncia com a midia, 0s técnicos e 0s
politicos. Em um pais em que um terco do Produto Interno Bruto provem dos impostos
diretamente pagos pelo cidad@o, poder-se-ia pensar em termos de uma politica de acesso ao
medicamento e ndo de distribuicdo gratuita.

Esse fenbmeno ganha importancia em funcéo das demandas permanentes oriundas da
soropositividade da crianga, que se expressam como necessidades especiais de sallde, e que
exigem que os familiares-cuidadores se insiram em um universo objetivo, antes desconhecido.
Em conjunto com essas demandas, os profissionais de sallde véem-se diante de uma crianca
frégil e dependente de tecnologia, por vezes em estado grave de salde, requerendo acbes
répidas e objetivas.

Pode-se perceber a determinag@o negativa que a zona de silenciamento exerce no
processo de adesdo & terapia anti-retroviral, ao restringir as redes socia e instituciona® de
apoio, inviabilizando o didlogo e mantendo o nucleo familiar solit&rio com o seu drama
cotidiano. Esse fato tem repercussdes préticas para a implementacdo do cuidado
medicamentoso e para a propria formacdo imaginéria do familiar-cuidador e da crianga acerca
do farmaco.

Dessa maneira, a nossa hipotese inicial, além de confirmada como expresso no
parégrafo anterior, também foi ampliada pelo poder de organizacdo que o ocultamento, o
siléncio e o silenciamento adquiriram no cotidiano dos familiares-cuidadores. Dessa maneira,
0 conjunto desses fendmenos ndo se comportou como mais um dos elementos que interferem

na adesdo a terapia, mas como o elemento ao redor do qual vérios outros se associam (rede

2 Referimo-nos aquelas que ndo pertencem a rede de atendimento & salide.
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social, habilidades manuais e capacidade cognitiva, dentre outros) determinando maior ou
menor nivel de aderéncia ao tratamento.

Estes atores sociais, conseguentemente, aparentam estar impedidos de analisarem
criticamente a redidade em que vivem, questionando a origem do preconceito e o
relacionamento com 0s demais grupos humanos e institucionais. O ndo-dizer, o ocultar, o
silenciar e o silenciar-se sdo agdes que se constituiram como obstaculos a ad-miracéo da
realidade. Isto se deve ao fato deste conceito freiriano incluir o sentir-se integrado a situagéo,
objetivé-la em sua criticidade e, assim, analisa-la com vistas a construir solugdes a partir da
prépria experiéncia e do did ogo.

Os discursos fortemente construidos pelo processo parafréstico explicitam esse
impedimento, demonstrando um viver estruturado em funcdo da determinacdo externa e
consubstanciando um cotidiano segundo as regras de pessoas €/ou institui¢des de referéncia.
Apesar de compreender os motivos que levam a este comportamento, deve-se destacar a
presenca discreta de atitudes criativas e polissémicas no cuidado realizado no domicilio,
apesar das dificuldades encontradas e das demandas expostas, hormalmente terreno propicio
ao desenvolvimento de tais comportamentos.

Por todas as questdes pontuadas nesta conclusdo, além do explicitado na discussdo e
na analise dos dados, observamos gque os sujeitos da pesquisa estédo se movimentando entre as
consciéncias freiriana mégica e ingénua.

A consciéncia magica esteve presente na formagdo imaginéria de transformacéo
instantanea da realidade, sem a participacdo do proprio familiar-cuidador. Com relagcdo a
ingénua, foi observado um certo simplismo na interpretacdo do cotidiano, uma vez que
apresentaram dificuldades para aprofundar a analise da realidade na busca da causalidade das
situacBes, construindo conclusdes apressadas, superficiais e, conseguentemente, frégels.

Outra caracteristica relaciona-se a formas gregarias de comportamentos como as
observadas na discursividade e na conduta frente a algumas instituigdes, mantendo os
cuidadores restritos a0 grupo social que conhece o diagndstico de soropositividade e
restringindo a sua rede de apoio. Esse fato pode gerar umaroda viva em que o preconceito e a
segregacdo condicionam determinados comportamentos e estes, por sua vez, aumentam a
disténcia da sociedade, tendendo a formar grupos cada vez mais coesos € com uma
progressiva diminuic&o de inser¢do social.

Além disso, apresentaram uma justaposicdo de saberes e fazeres diferentes,

constituindo-se como ferramentas importantes a determinados momentos, mas sem a
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construcéo e a realizagdo de uma aianga entre eles, fundamento para um fazer critico e
contextualizado.

A apreensdo do cotidiano existencial como dado est&ico mostrou-se como outra
caracteristica. Nesse sentido, n&o se referiram a possibilidade de mudanca e/ou transformacéo
da situacdo vivida, especidmente com relacdo as construgdes culturais, sociais e,
conseguentemente, humanas da sindrome. O desgjo de mudanca pontuado foi apenas o da
superacao do diagndstico de soropositividade através da cura divina, possuindo relagdo com a
consciéncia mégica supracitada.

Portanto, a primeira temética de educagéo a ser levada em consideragéo pela unidade
de salide, comum &s duas dimensdes trabal hadas, refere-se ao processo de desvelamento da
realidade, em conjunto com os sujeitos, oportunizando 0 movimento de transitividade da
consciéncia. A educacdo dialdgica apresenta-se como uma ferramenta viavel, por permitir o
surgimento da experiéncia do cuidador como tema gerador e, assim, possibilitar a discusséo
das questBes, tematicas e dos fendmenos que estéo correlacionados ao cotidiano existencia e
vivencial.

A segunda temética refere-se a problematizacdo acerca do ocultamento, do siléncio e
do silenciamento, bem como as suas implicagbes para o cuidado medicamentoso e para o
processo de crescimento e desenvolvimento da crianca. Mesmo considerando que essa agcéo
ndo tem a capacidade de eliminar esses fendmenos da cotidianidade dos familiares, acredita-
se que a andlise critica da realidade permite que sgjam retirados do seu papel de organizadores
do cotidiano.

Nesse sentido, esses fendmenos poderdo se constituir como ferramentas para a
construcdo de uma cultura de resisténcia, sem se apresentarem como transversais a
discursividade e ao dia-a-dia dos sujeitos. Nesse contexto, seréo deslocados da posi¢éo de
organizadores para 0 de instrumental as situagbes necessarias, como 0 ocultamento da
soropositividade a um grupo socia que ndo tem razdes para conhecé-la.

Deve-se considerar, ainda, a sua influéncia na constituicdo da identidade infantil, uma
vez que este ser em construgdo capta subjetivamente o que a objetividade do cotidiano tenta
esconder, em um processo impossivel de normalizacdo. O diaadia vivenciado possui
especificidade frente ao das outras criangas e dos préprios cuidadores, o que demarca a
presenca da sindrome em seu contexto, mesmo em forma latente.

Com relagcdo a outros temas pertinentes a educacdo, 0 processo de superacéo da
doenca e do cuidado apresenta-se como fundamental, pois determina a forma como os

familiares-cuidadores se relacionardo com a crianga, inclusive no sentido de desenvolver a
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empatia como base necessaria ao cuidado. A negociagdo dos saberes profissionais torna-se
importante, de modo a permitir que os familiares-cuidadores compreendam as transformacoes
organicas ocorridas e déem sentido & fragilidade clinica da crianga. Por outro lado, podem
oportunizar a inclusdo do divino no processo de forma pertinente e permitir a construcéo de
modos proprios de realizar o cuidado, que sgjam ndo sO cientificamente adequados, mas
também contextualizados do ponto de vista psico-sdcio-cultural.

A dimensdo da objetividade explicitou as demandas de educacdo presentes na
cotidianidade dos sujeitos, que interferem diretamente na execugéo do cuidado. Desvelou,
ainda, dificuldades quanto a manipulacéo do frasco e as recomendagdes de oferecimento do
f&rmaco, dificuldades estas normalmente ocultas no cotidiano das unidades de saide e,
possivelmente, ainda ndo objetivadas na formacdo imaginaria de todos os familiares-
cuidadores.

O mesmo aconteceu com as tecnol ogias de sallde, como seringas e copos-medidas que,
a0 se tornarem desafios a implementagdo do cuidado medicamentoso, dificultam a
movimentacdo dos familiares cuidadores entre as demandas did&rias. Perpassando essas
questdes, encontra-se 0 processo de crescimento e desenvolvimento infantil, que exige dos
cuidadores novas estratégias, saberes e préticas para a manutencéo de uma boa adesdo.

O principio da matemética explicita que os familiares-cuidadores transformam dose
em volume, demonstrando a ndo linearidade entre o recebimento de informagéo e as
transformagdes da pratica de cuidado. Nesse aspecto concordamos com Bakhtin, ao desprezar
0 modelo tradicional de comunicacdo e valorizar o esquema circular, no qual varios fatores
estdo presentes em uma retroalimentagdo cujas ressignificagbes sdo feitas e refeitas
continuamente.

Todo esse cenario do cotidiano familiar possui relacdo com a unidade de salide, tendo
origem na comunicagéo estabel ecida e no model o de atendimento adotado. Esse fato, contudo,
se esvai nas tramas diarias, adquirindo novos sentidos e significados que fogem ao controle
dos profissionais de salide.

Considera-se, entdo, que o profissional, a0 enunciar a sua palavra, a expde as
ressignificagbes dos familiares-cuidadores, 0 que exige, ab mesmo tempo, atencdo e
desenvolvimento de espacos em que seja possivel o didlogo acerca do sentido atribuido ao
dito. 1sso n&o se reduz a solicitar repeticdes acerca do enunciado, especialmente porque esse
processo se da no embate entre o sentido atribuido ao dito profissional e as demandas

concretas oriundas da soropositividade da crianga.
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As edtratégias adotadas pelos familiares para a implementagdo do cuidado
medicamentoso promoveram 0 entrecruzamento em que a polifonia médica e as
ressignificagdes ef etuadas se substituem continuamente, conformando cuidados ora préximos,
ora diferentes das recomendacfes profissionais. O dizer que legitima a agdo néo é seguido em
sua totalidade e esse fato parece possuir relacdo com um dialogismo que contempla
negociagdes que nem sempre se traduzem em praticas.

Para a transformagdo dessa situagdo, considerase que estratégias dialdgicas que
abarquem tanto a complexidade quanto o aspecto pragmético presentes no cotidiano
existencial dos familiares-cuidadores podem ser utilizadas, tornando mais familiares e
préximas a realizagdo do cuidado e as suas tecnologias. Sugere-se, assim, a utilizagdo da
dindmica do Concreto como atividade pedagdgica em salde, capaz de proporcionar as
condicOes ideais para a realizagdo de uma alianca de saberes entre o cientifico e o senso
comum, construindo um bom senso eficaz a vida das criangas HIV positivas.

O uso dessa estratégia justifica-se por dois motivos. O primeiro, pelo ambiente
dialdgico no qual sdo compartilhados experiéncias, saberes e conhecimentos, favorecendo a
autocritica e a criticidade frente ao vivido. O segundo, pela manipulacdo de materiais
utilizados no cotidiano e pela reflexédo acerca do cuidado implementado, permitindo a
explicitacdo das ressignificagOes realizadas, a critica acerca da sua pertinéncia e a decisdo
relativa a sua continuidade.

Nesse contexto, cabe ainda ressaltar o papel dos profissionais de salde, principamente
do enfermeiro, na construcdo de uma educacdo em salde caracteristicamente dialdgica, que
permita aos familiares-cuidadores construirem-se como pessoas criticas e capazes de
transformar a zona de siléncio que envolve a familia e a crianga soropositiva. Os profissionais
necessitam, entdo, transitar entre questdes objetivas e subjetivas, técnicas e ndo-técnicas, para
abarcarem a complexidade do cotidiano vivenciado por aqueles familiares.

Ao mesmo tempo, a capacidade dos profissionais de expressarem empatia em relacéo
a esse cotidiano multifacetado apresenta-se como importante. Nesse aspecto, ser dial 6gico ndo
significa apresentar um comportamento gentil e, por isso, fomentar falsas esperangas, mas sim
possibilitar a enunciacdo da prépria palavra, reconstruindo o mundo e proporcionando uma
reducdo da presenca da paréfrase como repeticdo do dizer aheio.

Somente nessa relacéo dialdgica e problematizadora apresenta-se possivel 0 processo
de humanizacdo de todos os envolvidos (profissionais de salde, familiares-cuidadores e
criangas), em uma constante construc@o e reconstrucdo de si e do outro, frente a situagédo-

limite que é o HIV. Faz-se necessaria, entdo, a diaética entre a competéncia
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profissional/técnica e a sensibilidade frente ao cotidiano tdo complexo como se apresentou
neste estudo, de modo que se construa, junto com o familiar-cuidador, a possibilidade de ser
mais, umavez que o ser humano € inacabado e inconcluso por natureza e esséncia.

Para viabilizar o caminho de superacdo do quadro exposto, o didogo pretendido entre
esses atores sociais necessita estar pautado na sua compreensdo como 0 encontro amoroso de
ambos mediado pelo mundo. Ele se caracteriza pela amorosidade por referir-se a
transformagdo do mundo, para que o transformando, 0 humanizem para a humanizacéo de
todos.

Assim, profissionais de salde e familiares-cuidadores possuem responsabilidades com
a humanizagdo matua e com este processo no ambito do cuidado com a crianga, ao resgatar o
respeito a crianca como sujeito de seu cuidado, considerando os limites cognitivos e
psicossociais que caracterizam o seu estagio de desenvolvimento. Esse didlogo reduziria a
introducéo de tecnologias de salde no cotidiano dos familiares-cuidadores como invasores
culturais, possibilitando a elevacdo dos niveis de adesdo a terapia anti-retroviral .

A dianca de saberes apresenta-se, assim, como uma possibilidade concreta de
ocorréncia do didlogo freiriano na cotidianidade da unidade de salide. Nesse contexto, os
conhecimentos ndo seriam depositados, mas sim negociados a partir da mediagéo do dia-a-dia
do familiar-cuidador, com as suas demandas e necessidades. Isto torna a tecnologia de salde
menos estranha, permite discutir as deficiéncias particulares para a execucdo do cuidado e
demonstra as solugdes criativas implementadas para fazer frente aos desafios.

Como um feed-back desse processo, 0s profissionais teriam acesso as ressignificagdes
efetuadas, explicitando a reconstrucéo do dito na formagdo imaginéria dos cuidadores. Nesse
ponto, nova alianca de saberes necessitaria ser construida, de modo que as ressignificactes
ndo implicassem em uma baixa adesdo a terapéutica ou em risco para a crianga, a0 mesmo
tempo em gue permitiriam os familiares-cuidadores avancarem na compreensdo da realidade.

Dessa forma, o processo especifico de crescimento e desenvolvimento aque a crianga
soropositiva estéd submetida e as repercussdes desse fato sobre a auto-imagem do futuro
adolescente poderd ser mais bem apreendidos, assim como familiares-cuidadores e
profissionais de salde terdo a oportunidade de se prepararem melhor para o enfrentamento
dessa nova situagédo-limite.

Como percebido, o desvelamento da cotidianidade desses grupos familiares, em que
diversas questdes e movimentos se cruzam, gerando maior ou menor grau de adesdo,
apresenta-se como uma das maiores contribuicdes deste estudo. Nesse ato de desvelamento,

as dimensbes da objetividade e da subjetividade demonstraram o0s varios aspectos de
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organizac&o desse cotidiano e o drama existencia e vivencia que se faz presente em suas
historias.

Nesse sentido, 0 método criativo e sensivel permitiu que se construisse um espago no
gual se tornou possivel “ter voz”, mediando o viver pela dialogicidade grupal. Esse fato torna-
se relevante ao considerarmos a pragmaticidade das questfes geradoras de debate, que ndo
inibiu a subjetividade como um aspecto relevante no movimento discursivo grupal.

Além disso, a dindmica do Concreto, que tende a conformar uma discursividade
voltada diretamente ao fazer, colocou-se como espaco para compartilhar percepcdes, idéias,
sentimentos e ressignificagdes, nem sempre tdo “préticas” quanto esperavamos, mas
fundamentais a existéncia e as vivéncias de cada familiar-cuidador e das criangas cuidadas.
Por trés do papel de quem executa o cuidado, responsavel pela sobrevida do outro e mediador
desse cotidiano, percebeu-se alguém que sofre com a possibilidade da morte, se apresenta
tenso com a fragilidade organica, possui clareza do preconceito que se localiza no entorno da
sindrome, ressignifica o dito profissional e reconstr6i um dia-adia em que a dor de
reconhecer a soropositividade se faz presente, mas a alegria de saber que a vida se mantém,
com todas as suas belezas e os seus desafios, permitindo que a esperanga sgja mantida, quer
sgja através do divino ou datecnologia

Nesse sentido, o estudo também descorting, para os profissionais de salde, uma
reaidade que se perpetua para aém ou apesar de suas intervencdes, influenciando
decisivamente no processo de adesdo da familia e da crianga, assm como na sua
sobrevivéncia. Demonstra também que outras varidveis incidem sobre o processo salde-
doenca sem que a unidade de salide as controle ou, em alguns casos, até mesmo conheca a sua
existéncia e importancia.

As implicagbes do estudo para a prética de enfermagem transcendem as relagBes
meramente tecnol 0gicas da administragdo do medicamento. Os resultados explicitaram ainda
0 aspecto multifacetado do cotidiano familiar e infantil perpassado pelo fenémeno HIV/AIDS,
gue ndo se restringe as dimensdes bioldgicas ou patologicas da sindrome. Pelo contrario,
abarca complexas questdes sociais, culturais, religiosas e econdmicas que determinam
posicionamentos e atitudes frente ao fato de reconhecer a soropositividade da crianga e 0
modo como ocorre ainser¢éo dessa situagdo em uma totalidade de significados que compdem
0 ser e 0 existir de cada familiar-cuidador.

Nesse sentido, 0 estudo nos provoca ao questionamento do modelo atual de educagéo
em salde pelo seu cardter prescritivo, pouco dialdgico e, freglientemente, pouco efetivo na

resolucdo de situacOes cotidianas enfrentadas pelas criangas e seus familiares-cuidadores. As
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concepgdes agqui apresentadas também questionam o conhecimento dos profissionais como a
tnica forma adequada de contemplar o problema e reforcam a importéncia da alianca de
saberes como uma estratégia fundamental para a construgcdo de um processo educativo que
ofereca respostas as inquietacdes e demandas do nucleo familiar.

De modo semelhante, propicia uma oportunidade de reflexdo aos profissionais de
salide acerca de dimensdes que ndo se revelam espontaneamente, mas que estdo presentes na
cotidianidade dos sujeitos. Nesse contexto, ganha destaque a subjetividade dos sujeitos que
constroi uma forma prépria de representar a situacéo, de conferir-lhe significado e, assim, de
concretizéa-laem seu dia-a-dia

Prop0e, ainda, aimplementacdo de uma tecnologia de educacdo em salide que abarque
tanto a complexidade e a concretude necessérias a execucao do cuidado medicamentoso diério
e permita o surgimento da subjetividade de cada cuidador. 1sso permitira que a unidade e os
profissionais de sallde possam contribuir de maneira mais pertinente as dificuldades e desafios
enfrentados por este ator social.

Frente a este contexto, a construcdo de materiais educativos simples, objetivos e
extraidos da discursividade dos sujeitos e da andlise de discurso torna-se viavel, ao retomar o
didlogo com o grupo pesquisado e abordar as questdes criticas que possuem influéncia direta
no cuidado medicamentoso. Nesse sentido, ndo sb cartazes, mas principa mente almanaques e
videos que retratem este cotidiano e com os quais os familiares-cuidadores possam se
identificar sdo estratégias pertinentes e que podem causar impacto.

A manutencdo de enfermeiro na equipe de atendimento a familia da crianca
soropositiva nas institui¢ces de salide no Brasil, desenvolvendo agdes educativas direcionadas
as suas necessidades de aprendizagem, apresenta-se também como outra sugestdo para o
enfrentamento das dificuldades objetivas relacionadas & adeso. Por sua proximidade com a
clientela, por sua facilidade de comunicacdo e por seu perfil de educador, este profissiona
possui uma importante funcéo no sentido de aumentar os nivels de adesdo e de proporcionar
maior qualidade de vida a esta popul acéo.

Construir os Ultimos paragrafos deste estudo implica reconhecer mais questionamentos
do que respostas, como consequiéncia do cotidiano que se desvelou junto a esses sujeitos. Essa
constatagdo apresenta-se como a forga motriz que mantém o desejo de aprofundar a realidade
em busca de outras respostas, a medida que, simultaneamente, novas perguntas se formam,
gerando o continuo processo da ciéncia e do saber na vida do pesquisador e na sociedade.

Reconhecer que vérias perguntas surgiram significa também fugir de respostas simples

gue, embora disponiveis, ndo conseguem se sustentar ante a complexidade da vivéncia e da



183

experiéncia que se mostraram nas formagdes imaginérias e discursivas dos sujeitos. 1sso evita
gue “receitas de bolo” sejam confeccionadas e que se construa uma apreensdo ingénua das
situacdes encontradas.

Com isso, cabe guestionarmos. Como esta se dando a construcdo da identidade infantil
frente & perda dos genitores, o uso continuo do medicamento, a realizacdo periddica de
exames laboratoriais, a consulta mensal e a superprotecdo a que estéa submetida? Que
determinacfes o constante ndo-dizer, engendrado pelo ocultamento, implicara na formagéo da
personalidade desse futuro adol escente?

Ainda que os cuidadores consigam romper o ocultamento, o siléncio e o siléncio como
organizadores do cotidiano, em que medida esses fendbmenos serdo determinantes na forma
COmo esse ser em construcdo se relacionard com as pessoas e com a sociedade? Como se
mostrardo (ou se ocultaréo) na conquista de direitos de cidadania, se aformagéo imaginaria se
construiu em meio a necessidade de se esconder?

Essas questdes demonstram a necessidade de desvelamento de outras facetas desse
cotidiano e, conseqientemente, de novos estudos que avancem no aprofundamento da
tematica, propondo solugdes para as probleméticas encontradas, de modo que se construa uma

vivéncia mais humana e digna para essas criangas e seus familiares-cuidadores.
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ANEXO A APROVAGAO DO COMITE DE ETICA
DA EEAN/UFRJ N° 013/04 EM
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 31/08/2004.

Eu, Antonio Marcos Tosoli Gomes, doutorando em enfermagem da Escola de Enfermagem Anna
Nery, estou desenvolvendo a pesquisa A Enfermagem e o Familiar de Crianga em Terapia Anti-Retroviral:
mediagdes de praticas de cuidado medicamentoso e tenho como objetivos: (a) identificar, a partir dos
familiares de crianga em uso de medicamento 0 qué eles precisam aprender sobre o mesmo; (b) analisar o
sentido produzido pelos familiares sobre a adesdo e o cuidado medicamentoso em um espago grupal de didogo e
interagd0; e (c) discutir a prética educativa dial6gica como facilitadora de conhecimentos e préticas de cuidados
na adesdio a terapia medicamentosa. Sua participacdo é de fundamental importancia para a execugdo e a
construgao da pesquisa.
Acer ca dos encontros
Gostaria de ter a oportunidade de me encontrar com vocé, junto com outros familiares ou pessoas
responsavels por criangas que freqlientam o ambulatério, como a sua. Teremos dois tipos de encontros distintos,
denominadas de dindmica do concreto e do corpo-saber. Ao todo, serdo, no maximo, cinco encontros, com
durac&o de 40 minutos para a din@mica do concreto e 2 h para a do corpo-saber. Elas acontecerdo em uma sala
especialmente preparada para isso, pois é silenciosa, aconchegante e privativa, localizada no 2° andar do
HESFA, no mezanino. Serdo oferecidos um pegqueno lanche, &gua e café que consideramos necessarios para que
vocé se sinta bem e confortéavel. Sempre que estiver conosco, proveremos OS recursos Necessarios para o
pagamento da passagem de 6nibus para o deslocamento de sua residéncia até o HESFA. Se for do seu desgjo, 0s
Nossos encontros poderdo ocorrer no mesmo dia da consulta ambulatorial agendada para seu filho ou para vocé.
Disponibilizaremos uma pessoa para desenvolver atividades recreacionais e educativas com a sua crianga,
enquanto voceé estiver conosco na dindmica. Em cada encontro voceé terd oportunidade de dividir suas vivéncias e
experiéncias no cuidar de seu filho com outros familiares que estdo vivendo situagéo semelhante a sua.
Acerca das oficinas de cuidado
Elas ocorrerdo em grupo, mediadas por debates e atividades educativas conduzidas por misicas, filmes,
recorte e colagem, desenho e teatro acerca das estratégias que vocé usa para que o seu filho tome os
medicamentos. Durante o seu desenrolar vocé terd uma participacéo ativa, de modo a ndo ficar cansativo. O
Nnosso propdsito é que o debate gire em torno das seguintes questdes: 0 que tenho feito para que meu filho
tome o remédio? e O que ele/ela sente depois que toma o remédio?
Da participacdo na Pesguisa
Sua participagdo na pesquisa € voluntéria. Vocé pode optar em ndo participar ou pode decidir que ndo
guer continuar em seu desenvolvimento, em qualquer momento, sem nenhum 6nus de qualquer espécie.
Independente de sua escolha, ressalta-se que ndo havera nenhuma dificuldade na continuidade do atendimento
prestado a vocé ou ao seu filho. Ou sgja, caso ndo desgie participar da pesquisa ou decline de sua participagdo
em algum momento, é assegurado a continuidade do atendimento de seu filho.
Acerca das informagdes fornecidas
As informag0es fornecidas seréo usadas para fins de pesquisa, exclusivamente, e quem me dirdaforma
de identificacdo de sua fala sera vocé. A nossa intencdo € impedir sua identificagdo por qualquer pessoa, em
qualguer circunstancia. Somente manteremos ha pesquisa as falas que vocé concordar que permaneca.
Acerca dos Beneficios
A sua participagdo e contribuicdo podera trazer ou ndo beneficios diretos para a sua crianga, ja que se
trata de encontros grupais com troca de conhecimentos, vivéncias e experiéncias
Acerca do contato com o pesguisador
No caso de se fazer necessario falar comigo, estarel disponivel para atende-lo pelo telefone (24) 9916-
7700.
Antonio Marcos Tosoli Gomes
Doutorando em Enfermagem da Escola de Enfermagem Anna Nery/UFRJ

Eu, , responsavel legd pela crianca
, apos receber explicagbes do pesquisador Antonio
Marcos Tosoli Gomes autorizo o registro e utilizacdo de minha produg@o verba para fins de pesquisa. Esses
encontros acontecerdo no 2° andar, mezanino, sala 3 do HESFA. Caso eu ndo concorde em participar da
pesquisa, nd0 havera nenhum prejuizo da assisténcia prestada a mim ou ao(a) meu(minha) filho(a no
ambulatorio. Os resultados deste estudo, serdo utilizados apenas com finalidade cientificas.

Rio de Janeiro, [

Assinatura do Responsavel
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