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Mae. [do lat: mater] S.F. 1. mulher que deu a luz, que cria ou criou um ou mais filhos.
2. mulher que dispensa cuidados maternais, que protege. 3. Plural: Maes: estas
pessoas sofridas que aparecem aqui, empenhadas em transformar sua
historia, a quem faco uma dedicacao especial.

As maes que estiveram comigo neste estudo. Nosso encontro
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preconceitos, a espera de um futuro em que seus filhos
possam se mostrar de cabeca erguida. Que ele possa chegar,

a eles e a voceés.

Crianca. [do lat: creantia, criantia] S.F. 1. ser humano que se encontra na fase da
infancia. 2. Pessoa ingénua, infantil 3. Plural: Criancas: estas que aparecem aqui,
destacadas por serem o sentido deste estudo.

A todas as criancas vivendo com HIV/Aids. Que elas possam

ter um nome, um rosto e uma infancia a luz do dia.



Agradecer. [Do lat: gratescere] 1. mostrar ou manifestar gratiddo, render gracas;
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RESUMO

Este trabalho teve como objetivo geral o estudo dos efeitos do diagnostico de
infeccdo pelo HIV sobre a subjetividade materna e das implicacdes desta para a
crianga vivendo com HIV/Aids. Como objetivos especificos, abordamos a forma
como ocorreu o diagnostico da crianca, a percepcao das maes sobre sua
comunicacdo, as reacOes familiares a este, as mudancas ocorridas apdés o
diagnéstico, as estratégias utilizadas para lidar com este, sentimentos e reacdes
maternas ao longo do tempo, as principais preocupa¢gbes com a crianca, a
subjetividade materna e suas implicagdes na vida da crianga, a relagdo mée-crianca
e a dificuldade do didlogo com a crianca sobre o HIV. Dentre estes, privilegiou-se a
analise das reacfes emocionais maternas a transmissao vertical do virus HIV e o
impacto do diagnostico na relagdo maée-filho, enfocando suas implicacbes nos
cuidados com a saude da crian¢ca e em seu desenvolvimento psiquico. Utilizando a
metodologia qualitativa, abordou-se através de entrevista semi-estruturada 14 méaes
de criancas portadoras de HIV por transmisséo vertical em atendimento no Centro
de Treinamento e Referéncia em Doencgas Infecto-Parasitarias (CTR/DIP), Orestes
Diniz UFMG/PBH, centro de referéncia para tratamento de criangas com HIV/Aids
em Belo Horizonte. Para a andlise dos resultados, foram utilizadas a Analise de
Discurso e a Psicanalise. Os resultados encontrados revelam que o entrelagamento
da angustia e medo relacionados a morte e ao preconceito com a Aids constitui-se
em uma questdo perturbadora ao psiquismo materno, podendo se tornar uma
questdo também da crianga, afetando-a emocionalmente. As principais
preocupacfes das maes foram em relacdo as questdes emocionais ligadas a
revelacdo do diagnéstico; a reacdo da crianca ao diagnostico; os efeitos colaterais
da medicacdo; as questbes relativas a adolescéncia, sexualidade, namoro,
casamento e filhos; o preconceito contra a crianca; seu estado de saude e a
vitimizacdo do filho. Destacam-se, principalmente, a questdo da revelacdo do
diagnéstico, as vivéncias de discriminacdo e o futuro da crianca. Em relacdo as
implicacbes da subjetividade materna na vida da crianga concluiu-se que o
sentimento de culpa pela transmissdo do HIV, aliado ao medo de perder o filho,
podem provocar atitudes de superprotecdo que infantilizam a crianca e dificultam o

processo de revelacdo do diagndéstico, uma vez que as maes preferem adia-lo por



medo de sua reacdo. O siléncio em torno da doenca dificulta a compreensao da
crianca em relagdo ao seu tratamento e ela compactua com este, mesmo sem saber
0s motivos. Constatou-se uma grande dificuldade no didlogo com a crianga sobre
questbes relativas ao HIV, mesmo nos casos em que a criangca conhece o
diagnoéstico. Concluiu-se pela necessidade da assisténcia contemplar questdes
subjetivas no tratamento de HIV/Aids, dentro de um enfoque interdisciplinar,
ajudando as méaes a elaborarem sua condi¢cdo de soropositivas junto as criancgas.
Discutir atitudes preconceituosas em relacdo a Aids em todos os segmentos da
sociedade revelou-se absolutamente necessario, assim como maior esclarecimento

da populacédo em relacédo ao HIV no universo infantil.

Palavras-chave: 1. HIV/Aids. 2. Impacto diagnéstico. 3. Transmissdo vertical. 4.
Subjetividade. 5. Relagdo mée-filho. 6. Crianca. 7. Aids Pediatrica.



ABSTRACT

The general objective of this work was the study of the effects of the diagnosis of HIV
on the maternal subjectivity and the implications of this diagnosis on the child living
with HIV/Aids. Specifically, we approached the fact of how the child was diagnosed
with HIV, the perception of the mothers on the diagnosis disclosure , family reactions
regarding this diagnosis, post-disclosure changes and the strategies used to cope
with this matter, maternal perceptions and reactions with the passing of time, the
main concerns regarding the child, maternal subjectivity and its implications in the
child’s life, the mother-child relationship and the difficulty in establishing a dialog with
the child about the HIV. Amongst these, we focused in the analysis of the maternal
emotional reactions regarding the mother-to-child transmission (MTCT) of the HIV
and the impact of the diagnosis in the mother-child relationship, focusing its
implications in the child’s health care and in their psychic development. Through the
gualitative methodology, we conducted semi-structured interviews with 14 mothers of
children living with the HIV as a result of vertical transmission. These children were
being treated at the Center for Training and Reference of Parasitic and Infectious
Diseases (CTR/DIP) - Orestes Diniz UFMG/PBH, a referral treatment center for HIV-
infected children in Belo Horizonte, State of Minas Gerais. As for results analysis, the
Analysis of Speech and the Psychoanalysis were used. The results revealed that the
intertwinement of anguish and fear related to death and the prejudice against Aids
sufferers consist in a disturbing issue for the maternal psychism, which can also
become an issue for the child, emotionally affecting him/her. The main concerns of
the mothers were those related to the emotional issues regarding the revelation of
the diagnosis; the child’s reaction to the diagnosis; medication side effects; issues
regarding adolescence, sexuality, going on dates, marriage and reproductive matters;
the prejudice against the child; their health condition and the victimization of the child.
The question regarding the revelation of the diagnosis, the experiences of
discrimination and the child’'s future were the main concerns. Regarding the
implications of the maternal subjectivity in the child’s life and since mothers tend to
postpone the process of revelation of the diagnosis due to fears regarding the child’s
reaction, it was concluded that the feeling of guilt for the transmission of the HIV,
along with the fear of losing their son, can provoke overprotective attitudes that

infantilize the child and make the very process of revelation of the diagnosis difficult.



Silence around Aids makes it difficult for the child to understand the treatment he/she
must undergo, resulting in silence from the child’s part too. Even in cases where the
child knows the diagnosis, a great difficulty in establishing a dialog was found. In
conclusion, there is a need to structure HIV treatment and care centers into a
multidisciplinary perspective, helping the mothers to elaborate the subjective aspects
related to their HIV status to their children. Discussing prejudice behaviors towards
Aids in all the segments of society, as well as better understanding of the population
concerning the HIV virus in the universe of children, has shown to be absolutely

necessary.

Key words: 1. HIV/Aids. 2. Diagnosis impact. 3. Mother-to-Child Transmission
(MTCT) 4. Subjectivity. 5. Mother-child relation. 6. Child. 7. Pediatrics Aids.
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1 APRESENTAGAO

SAIBA

Arnaldo Antunes

Saiba: todo mundo foi neném
Einstein, Freud e Platdo também
Hitler, Bush e Sadam Hussein

Quem tem grana e quem nao tem

Saiba: todo mundo teve infancia
Maomé ja foi crianga
Arquimedes, Buda, Galileu

e também vocé e eu

Saiba: todo mundo teve medo
Mesmo que seja segredo
Nietzsche e Simone de Beauvoir

Fernandinho Beira-Mar

Saiba: todo mundo vai morrer
Presidente, general ou rei
Anglo-saxado ou mugulmano

Todo e qualquer ser humano

Saiba: todo mundo teve pai
Quem ja foi e quem ainda vai
Lao Tse, Moisés, Ramsés, Pelé

Ghandi, Mike Tyson, Salomé

Saiba: todo mundo teve mae
indios, africanos e alemaes
Nero, Che Guevara, Pinochet

e também eu e vocé.
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Escolhi a composicao de Arnaldo Antunes para dar inicio a apresentagao do
presente estudo pelo que ela traz de universal — nascimento, vida e morte. Nao
temos como escapar a essa trajetoria, independente de raga, género ou cor, ser
alguém no mundo das genialidades ou apenas um andnimo em meio a tantos
outros, ter se apresentado como cientista ou homem comum, ter gravado seu nome
na histéria ou ter tido uma histéria corrompida por motivos inUmeros que cercam a
vida de qualquer ser humano. Também ndo temos como negar a existéncia de uma
filiacdo a todos, mas ndo podemos nos esquecer de que mesmo que para todo ser
vivo exista um pai e uma mae, nem sempre havera uma relacdo materna ou paterna
com uma crianga. Se sabemos ser uma verdade que todo mundo tem infancia,
medos, segredos, pai e mae, o que percebemos, a partir de nossa clinica, € que
cada crianga vai construir a sua infancia, os seus medos e seus segredos a partir de
uma relagao constituida com uma mae e um pai que existiram ou nao na realidade,
mas que ocuparam de algum modo esse lugar no imaginario da crianga. Se todos
temos uma vida e iremos morrer algum dia, a maneira com que construiremos o
percurso entre 0 nascimento e a morte é unica, marcada pela singularidade que
Freud apontou ao criar a Psicandlise, insistindo na existéncia de um desejo
particularizado, ainda que este percurso seja influenciado pela historia e por
condicdes socio-econdmicas e culturais.

Este trabalho é resultado de um projeto pessoal, marcado por minha escolha
enquanto analista de exercer a psicanalise também em extensdo, no contexto
hospitalar. Apés a graduacdo em psicologia, estudei psicossomatica e fiz formagao
em psicanalise. A psicossomatica me levou ao trabalho com a formagdo de
profissionais de saude interessados pelo tema e pelo atendimento de pacientes
numa abordagem que contemplasse as questdes emocionais presentes no processo
do adoecer. Esta transmissao iniciou-se em 1990, no GEPSI (Grupo de Estudos em
Psicossomatica), passando pela Associacdo Mineira de Psicossomatica, sendo
exercida atualmente no curso de atualizacdo em Psicologia Médica, promovido pelo
Centro de Extensdo (CENEX) da Faculdade de Medicina da UFMG. O trabalho
clinico na area da saude publica veio como extensao dessa formagao a partir de
minha inser¢cdo em um hospital geral, em 1998, quando passei a integrar o Setor de
Psicologia do Hospital Infantil Jodo Paulo Il (HIJPII), da rede FHEMIG, antigo Centro
Geral de Pediatria (CGP), em Belo Horizonte. O HIJPIl € um hospital geral e também

referéncia no estado para doencas infecto-contagiosas, o que me fez estar com
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criangas portadoras de diversas patologias, dentre estas a Aids. Ao estar com estas
criancas fui levada, inevitavelmente, a reflexao acerca do significado que existiria
para uma mae o fato de ter transmitido ao filho um virus de uma infec¢ao cercada de
tanto estigma, segredo, preconceito e horror, causando-lhe uma angustia muitas
vezes insuportavel e nem sempre possivel de ser transformada em palavras. Nesta
atividade, participo das reunides da equipe médica de discussao dos casos clinicos
das criangas com HIV internadas no HIJPIl e das reunides mensais no CTR com
seus cuidadores, local onde as criangas vivendo com HIV/Aids fazem
acompanhamento ambulatorial e no qual desenvolvi este estudo. Como ndo poderia
deixar de seguir minha formacgao de psicanalista, apostei na possibilidade de uma
pesquisa no campo da saude que tivesse espago para a escuta da subjetividade,
buscando compreender melhor as consequéncias psiquicas da transmissao vertical
do virus HIV tanto para a mae quanto para a crianca.

A escolha por desenvolver este projeto na Saude da Crianga e do
Adolescente, na Faculdade de Medicina da UFMG, deve-se ao desejo de que este
estudo possa ser discutido e compartilhado com os pediatras e demais profissionais
da area da saude que estdo hoje na assisténcia e no cuidado de criangas vivendo
com HIV/Aids. Nem sempre um psicanalista solitario em sua escuta em um hospital
consegue fazer intervengdes que tragam mudangas significativas ao sujeito.
Entretanto, uma equipe que se reuna em torno de um saber compartilhado pode, e
muito, ajudar uma mae perdida em fantasias acerca do destino de seu filho e
também uma crianga paralisada pelo siléncio que o preconceito em torno da Aids
ainda impde as familias. Ajuda-la a entender que o que se transmite a um filho é
muito mais que um virus, que seus cuidados com a crianga e com o tratamento
podem se transformar em uma vida a ser construida no registro da saude e do afeto,
€ um dever ético de todos nos. Se tal dever se transformar em desejo por um
trabalho interdisciplinar, este podera trazer uma nova perspectiva de tratamento que
possibilite 0 surgimento das angustias do paciente e seu reposicionamento frente a
doencga. Ao acreditar na construgdo de um didlogo possivel entre a psicanalise e a
medicina no contexto da saude publica e do atendimento interdisciplinar, busquei
refletir sobre a importadncia do trabalho em equipe no campo da assisténcia as
pessoas vivendo com HIV/Aids, principalmente na area da pediatria.

Saibam: todo mundo tem mesmo algo em comum... Algo sempre se repete na

historia da humanidade. Mas cada um tem algo de singular a ser revelado ao olhar
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do outro. Assim é possivel deixar no mundo uma marca registrada, mesmo que esta
permanega para sempre andénima ou se torne imortalizada, como os que
revolucionaram a historia. Todos tivemos infancia... E aqui ndo permaneceremos
para sempre, pois essa € a nossa certeza. Este estudo trata da angustia de todos
nds: a partir do nascimento a falta de garantia estd colocada e ndo temos como
escapar a essa verdade. A Aids tornou-se um dos nomes do medo daquilo que nao
queremos pensar, da fragilidade do humano frente ao desconhecido. Haja desejo
para enfrentarmos o desamparo conhecido na infancia quando ndo ha mée por perto
nos momentos de solidao! Freud apontou-nos que a melhor maneira de se enfrentar
a face cruel desse destino certo € ir a busca da realizagdo pessoal. Sabemos que
nem sempre isto & possivel ao sujeito, principalmente se este se encontra no registro
da pulsdo de morte, como em momentos de depressédo, melancolia ou desilusdo. A
ética da psicanalise consiste em reconduzi-lo a dimensao da vida, possibilitando-lhe
a descoberta de seu desejo e de sua verdade, 0 que o torna unico, apesar de ao
mesmo tempo ser igual a todo mundo, como Arnaldo Antunes o apresenta. O
discurso da ciéncia busca revelar o que existe de universal, mas também pode
revelar o singular, como o que me propus neste estudo.

Minha busca pela compreensdao dos efeitos de uma transmissdo tao
devastadora, como a transmissdo materno-infantil do HIV, me trouxe até aqui. Na
funcdo de pesquisadora estive cercada, em certos momentos, pela angustia diante
dos encontros com as maes e seus relatos, carregados de sofrimento e dor. Busquei
transforma-la em trabalho ao inclui-la na pesquisa — ndao ha como nao existir
angustia no estudo da Aids. O que ndo podemos fazer € negar sua existéncia, seja
na vida dos pacientes ou no dia a dia dos profissionais que deles tratam.

Meu envolvimento com o tema pesquisado é resultado do meu trabalho diario
no hospital. Além dos atendimentos ja mencionados, participo, junto com a equipe
meédica, do momento no qual se comunica a mae que sera realizado um exame de
HIV de seu filho, devido ao sintoma que o levou a internacdo. Fazer o
aconselhamento pré-teste ou comunicar um resultado positivo de HIV a uma familia
nao pode ser tomado como um acontecimento qualquer na rotina hospitalar. Falar
sobre Aids entre nés talvez ajude a mudar um pouco a assisténcia, muitas vezes
excelente nas questdes objetivas, mas nem tanto nas questdes que envolvem a

escuta dessas maes, cada qual com uma histéria particular. Espero poder contribuir



18

com este estudo para isso. Convido-os, entdo, a compartilhar comigo a sua

realizagao e os resultados nele encontrados.
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2 INTRODUGAO

2.1 A Aids - Conceito e historia

A Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (Aids) é a manifestagao clinica ou
laboratorial de deficiéncia imunoldgica decorrente da infeccédo pelo virus HIV (virus
da imunodeficiéncia humana). Este destroi os linfocitos, células de defesa do
organismo, tornando a pessoa infectada vulneravel a outras infec¢gdes e doengas.
Como estas podem surgir em decorréncia do enfraquecimento do sistema
imunoldgico do individuo sdo chamadas de “doencgas oportunistas”. A Aids pode
levar, em média, oito anos para se manifestar, o que faz com que uma pessoa
portadora do virus possa viver sem ter conhecimento da infecgdo por varios anos
(BRASIL, 2006).

A descrigao dos primeiros casos de infeccao pelo HIV deu-se em 1981, em
individuos que apresentaram redugao de células CD4+ e pneumocistose, relatados
pelo Centers for Disease Control and Prevention (CDC, 2006). Nesta ocasido, nos
Estados Unidos, varios homens homossexuais passaram a adoecer de um tipo
estranho de cancer, o que levou a identificagdo do virus HIV pela primeira vez.
Somente anos depois foi possivel aos cientistas identificar seus meios de
transmissao e determinar as formas de prevencédo e cuidado com a infecgcéo pelo
HIV (CDC, 2008). Em func&o da maneira com que o virus foi identificado, a partir do
adoecimento de um grupo cuja caracteristica era a homossexualidade, a Aids ficou
conhecida como “peste gay”, fazendo surgir significados negativos tanto do ponto de
vista social quanto cultural, acarretando estigma e suscitando preconceito, o que
trouxe consequéncias drasticas para sua prevencao e para a pessoa infectada
(SONTAG, 1989).

Em 1980 tivemos a identificagdo do primeiro caso de Aids no pais, em Sao
Paulo, sendo que sua classificagdo deu-se em 1982, quando a sindrome foi
classificada. Até novembro de 2008, data da ultima atualizagdo do Boletim
Epidemiolégico do Ministério da Saude, foram registrados 506.499 casos da doenga

no Brasil sendo que, em decorréncia desta, ocorreram 205.409 mortes registradas.
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Atualmente considera-se a epidemia no pais estavel. A média de novos casos
anuais entre 2000 e 2006 € de 35.384. Estima-se que existam 630 mil pessoas
infectadas no pais. Até metade da década de 90 as taxas de incidéncia foram
crescentes. Verifica-se hoje uma estabilizacdo destas taxas nas regibes Sul e
Sudeste, mas, nas demais, a tendéncia de crescimento da incidéncia se mantém,
principalmente no Norte e Centro-Oeste do pais (BRASIL, 2008a).

Inicialmente, a Aids foi relatada como uma doenca especifica de certos
grupos de pessoas com comportamentos denominados de risco, como o0s
homossexuais, os usuarios de droga, as profissionais do sexo, dificultando-se,
assim, a previsao e prevengao de contaminagao das pessoas heterossexuais (LENT,
2005). Esses conceitos iniciais ainda persistem no imaginario popular, levando parte
da populagdo a se colocar numa posi¢ao “acima de qualquer suspeita”, negando-se
a pensar sobre a Aids e, consequentemente, ndo assumindo condutas de prevencao
da contaminagao. Esse comportamento fez com que a epidemia tivesse um avanco
consideravel entre os heterossexuais, uma vez que estratégias de contengédo foram
adotadas pelos grupos inicialmente descritos como “de risco”. As pessoas que se
consideram fora do alcance da doenga s&do hoje as mais susceptiveis a

contaminagao, uma vez que, ao Nao se prevenirem, se expdem ao risco.

2.2 A Transmissao Vertical — da mulher a crianga.

As mulheres foram infectadas pelo virus HIV de uma maneira jamais prevista
ao serem excluidas, inicialmente, do risco da contaminacdo. A possibilidade da
contaminagao na mulher ficou restrita aquelas consideradas como “promiscuas”, o
que fez com que a situacdo de portadora do virus viesse a ter forte conotagao
estigmatizante. O preconceito estd presente mesmo nos tempos atuais
discriminando, inclusive, mulheres contaminadas em relacdes ditas estaveis.

Na primeira fase da epidemia, nos anos 80, os casos iniciais entre as
mulheres eram tidos como aqueles restritos as companheiras dos homens do “grupo
de risco”, ou seja, os usuarios de drogas injetaveis, os hemofilicos, os homens

bissexuais e os profissionais do sexo (BRASIL, 2006).
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Segundo Cardoso (2006), os indicadores epidemiolégicos tém demonstrado
um aumento crescente da epidemia em mulheres. De acordo com dados do PN-
DST/AIDS, da populagéao geral diagnosticada com Aids desde o inicio da epidemia
até junho de 2008, 333.485 (66%) casos foram identificados em homens e 172.995
(34%) em mulheres. Desde 2000, ha 15 casos entre os homens para 10 entre as
mulheres. Essa aproximagao na razdo de sexo reflete a feminizacdo da epidemia.
Os dados revelam ainda que, dos 474 mil casos confirmados da doenga no Brasil,
160 mil sdo mulheres, sendo que a taxa de prevaléncia de portadoras do HIV no
momento do parto € de 0,42%, o que corresponde a uma estimativa de cerca de 13
mil parturientes infectadas (BRASIL, 2008b).

De acordo com Neves (2005, p. 4),

O avango do HIV/AIDS entre as mulheres é indicativo ndo apenas das
dificuldades em oferecer respostas institucionais para a contengdo da
epidemia, mas também remete para as questées que envolvem a identidade
de género que determinam os papéis sociais de homens e mulheres, cuja
assimetria aumenta a vulnerabilidade das mulheres a infecgdo. Assim, a
mulher é a grande vitima da transmisséo heterossexual. Se considerarmos
que 85% das mulheres infectadas pelo HIV estdo em idade fértil, tem-se o
problema adicional da transmissao vertical do HIV, também denominada
materno infantil, que representa a principal forma de disseminagdo desse
virus na populagéo infantil.

A contaminacgao pelo virus HIV ndo foi uma questdo preocupante de grande
parte da populagédo em fungédo da divulgagdo do conhecido “grupo de risco”, por
ocasido de seu surgimento. Sendo assim, foi dificil admitir que uma doenca
conhecida inicialmente como sendo do grupo dos excluidos da sociedade,
marginalizados e discriminados, viesse atingir a infancia, concebida por todos como
a fase da inocéncia e, por isso, livre de muitos perigos que a vida adulta oferece. A
contaminacgao da crianga pelo virus HIV passou a representar um drama tanto para a
familia quanto para a relagdo maef/filho, uma vez que esta se da, na grande maioria
dos casos, pela transmissao materno-infantil.

A transmissado vertical do HIV pode ocorrer no periodo de gestagdo, no
momento do parto e através do aleitamento materno. A maioria dos casos de
contaminagao ocorre durante o trabalho de parto e durante o parto (60%-65%) e o
restante da transmissao (35%-40%) no periodo gestacional, principalmente nas
ultimas semanas de gestacao, conclusao esta feita a partir de estudos realizados em

locais onde as maes nao amamentaram seus bebés (NISHIMOTO et al., 2005).
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Segundo relatdrio divulgado pelo UNICEF, a taxa de transmissao vertical do
HIV pode chegar a 20%, ou seja, a cada 100 criangas nascidas de maes infectadas
20 podem vir a se contaminar pelo virus. Porém, tomando-se as medidas corretas e
adotando-se agdes de prevengao adequadas, a transmissao pode ser reduzida em
menos de um por cento. No mesmo relatério consta que no ano de 2004 cerca de
12.000 parturientes estavam infectadas pelo HIV no pais e de janeiro de 1983 a
junho de 2006 foram notificados ao Ministério da Saude 10.846 casos de Aids em
menores de 13 anos de idade, contaminados pela transmissao vertical. Este numero
vem se reduzindo ano a ano com a ado¢ao de medidas de prevencgao, mas para que
isso seja possivel € necessario que a gestante saiba de sua condi¢cao soroldgica. O
que se torna evidente é a necessidade de se garantir a gestante o acesso ao teste
de HIV no pré-natal, sendo que seu acompanhamento e profilaxia no caso de
resultado positivo sdo essenciais para pér fim a transmissao vertical, assim como os
cuidados com o pos-parto (UNICEF, 2008).

Entre 1980 e junho de 2008 foram diagnosticados no Brasil 11.796 casos de
Aids por transmissao vertical. No periodo de 1996 a 2006 houve queda importante
nestes numeros, havendo uma redugao significativa de 57,5% - de 896 para 379
casos. Esta reducdo comprova a importancia das medidas preventivas no pré-natal e
reforcam a necessidade de investimento por parte do governo, segundo avaliagao
da coordenadoria do PN-DST/Aids. O Ministério da Saude conseguiu reduzir a
média nacional de transmisséao vertical no pais para 8% ao introduzir o teste de HIV
para a gestante. No entanto, o Pais tem ainda que lidar com as disparidades
regionais. A incidéncia da transmissao vertical nas regides Norte e Nordeste é alta,
ficando entre 12% e 15% respectivamente, justamente pela falta da testagem no
pré-natal (BRASIL, 2008a).

O UNICEF considera grande o desafio de lidar com a transmissao materno-
infantil no pais, uma vez que se estima que 240 mil mulheres em idade reprodutiva
estejam vivendo com HIV/Aids e que a maioria desconhega seu estado. Agdes para
enfrentar a situagcdo tém sido adotadas, dentre elas seminarios especificos sobre
DST-Aids e transmisséao vertical em estados do Norte e Nordeste do pais (UNICEF,
2008).

Ao analisarmos a transmissao vertical do HIV sob o ponto de vista psiquico
nao podemos deixar de assinalar o fato de que as criangas nascidas de maes

soropositivas adquirem o virus na gestacdo, durante o parto ou através da
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amamentagao, conforme descrito anteriormente. Para a mulher estes trés momentos
costumam ser profundamente significativos em suas vidas, uma vez que possibilitam
a vivéncia da maternidade no plano nao sé da realidade, mas, fundamentalmente,
no plano simbdlico. Sendo assim, a idéia de um virus que pode levar a morte ser
transmitido exatamente no momento em que o que se apresenta no imaginario

materno diz respeito a vida do filho, torna-se inadmissivel para qualquer mae.

Percebe-se nisso uma complementar contradicdo, vida e morte convivendo juntas. A
morte, na presenca do HIV e a vida, na capacidade de procriar e cuidar, aparecendo
como a prova de que se pode viver e dar a vida, mesmo com a sombra da morte
(VERAS; PETRACCO, 2004, p.139).

A angustia, decorrente da vivéncia do paradoxo vida e morte, passa a fazer
parte da vida das mulheres soropositivas, assim como de representacdes
contraditérias de mae-mulher: “a representacdo da mae, enquanto mulher que da a
vida, opbe-se aquela de mulher perigosa” (COTOVIO apud VERAS; PETRACCO,
2004, p. 139). No inconsciente estas duas representagdes vao coabitar, fazendo
com que a imagem da doadora de vida possa se transformar em imagem de
doadora de morte (VERAS; PETRACCO, 2004).

Estas representagbes contraditorias de mae-mulher, vida-morte, gestacao-
contaminagdo nos apontam uma questdo complexa em relagdo a transmissao
materno-infantii do virus HIV. Além dos aspectos objetivos importantes aqui
presentes, como os cuidados durante a gestacao, o pré e pos-parto, temos que lidar
com aqueles subjetivos que dizem respeito a maneira com a qual a mae vai elaborar
psiquicamente a sua contaminagao e a da crianga e reagir em relagdo aos cuidados
necessarios, adotando-os ou ndo. Se tomarmos o0 caso da proibicdo da
amamentacao, que interfere profundamente no vinculo méae-criangca num momento
de extrema fragilidade, que é o pds-parto, podemos ter uma dimensao de uma das

questdes subjetivas presentes na transmissao vertical (PADOIN; SOUZA, 2006).
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2.3 O diagnéstico

Na medida em que as mulheres foram alcancadas pela epidemia uma dura
realidade para a vida do casal foi revelada. A doenca veio ameacar e destruir a
confianga e a crenga na fidelidade de inumeras relagdes estaveis. Como uma das
formas de transmissdo da Aids é por via sexual, uma mulher casada ser
contaminada pelo companheiro ou se contaminar numa relacdo extraconjugal
desmascarava de forma inquestionavel o pacto de fidelidade firmado entre eles,
pacto este que ajuda a sustentar grande parte das relagdes, mesmo que esta
promessa nem sempre seja uma verdade de fato. O casal tenta garantir a fidelidade
para nao ter que pensar no fantasma da traicao, presente em toda relacdo amorosa,
embora nunca se tenha certeza do cumprimento ou nao desta promessa. O que a
Aids veio derrubar, através de seu diagndstico, foi exatamente a promessa vista
como verdade e compromisso entre o casal. Aléem disso, o diagndstico de HIV é
vivido como uma sentenga de morte, ainda que hoje, em fungdo dos avangos na
area da medicina, a Aids seja vista somente como uma doencga crénica (BUCHER,
2001). O diagnéstico traz também para as mulheres uma significagao intensa de
vergonha, humilhagdo e discriminagdo (VERAS; PETRACCO, 2004), uma vez que
evidencia questbdes relacionadas a sexualidade, ao preconceito e ao estigma da
soropositividade (SONTAG, 1989).

Considerando que o diagndstico da infeccdo pelo HIV merega um capitulo a
parte por sua importancia neste estudo, ja que temos por objetivo avaliar seu

impacto na subjetividade materna, retomaremos a questao posteriormente.

2.4 O tratamento

A Aids ainda persiste como uma doenga sem cura, mas houve uma mudanca
significativa em relacdo a seu tratamento com o uso da terapia anti-retroviral
altamente ativa (HAART), o que hoje a faz ser considerada uma doenga cronica. Seu
uso mantém a perspectiva de vida, uma vez que a pessoa infectada pelo HIV pode

viver com o virus por um longo periodo sem apresentar nenhum sintoma ou sinal. O
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desenvolvimento de medicamentos eficazes e a experiéncia acumulada pelos
profissionais de saude tém possibilitado tais mudangas. Além disso, avangos
tecnoldgicos e de pesquisas no campo da infectologia fazem com que os portadores
do virus possam vir a ter uma sobrevida cada vez maior e de melhor qualidade
(BRASIL, 2008c). No Brasil, o acesso ao tratamento e a medicacao anti-retroviral é
gratuito e universal, realizado pelo SUS e garantido por lei desde 1996 a qualquer
cidadao vivendo com HIV/Aids residente no pais, sendo brasileiro ou estrangeiro. Os
ARVs sdo comprados pelo Ministério da Saude e distribuidos apenas em Unidades
Dispensadoras de Medicamentos (UDM), ndo sendo comercializados em farmacias.
As Secretarias Estaduais e Municipais de Saude responsabilizam-se pelos
medicamentos para infecgdes oportunistas e outras doengas sexualmente
transmissiveis (BRASIL, 2008d).

A assisténcia e tratamento as pessoas vivendo com HIV/Aids no Pais nao se
restringem aos servicos especializados, sendo que o PN-DST/Aids tem buscado
capacitar os servicos de Atencao Basica através de equipes multidisciplinares para
sensibilizagcdo, aconselhamento e realizagdo do teste rapido de HIV, visando
possibilitar o diagndstico precoce. Para que a pessoa infectada possa se beneficiar
da terapia anti-retroviral (TARV) em relagdo a melhora da qualidade de vida e
aumento da sobrevida, conhecer o diagndéstico torna-se fundamental. Atualmente
mais de 40% destes ocorre tardiamente, comprometendo o sucesso do tratamento.
Considera-se que os servicos de Atengao Basica em Saude do SUS devam estar
preparados para diagnosticar, preferencialmente, as pessoas com HIV/Aids, para
que o diagnostico ndo acontega somente nos hospitais ou centros de referéncia,
quando ja existe um estado avancado da doenca. Apds a identificacdo do
diagndstico, o paciente tera sua avaliagao clinica e laboratorial feita pelo médico de
um servigo especializado, que determinara a frequéncia de seu acompanhamento e
a necessidade da introducdo da TARV, conforme o estagio de infecgado detectado
(BRASIL, 2008d).

O Programa Nacional de DST e Aids (PN-DST/Aids) do Ministério da Saude
estabeleceu, enquanto Politica Nacional, a partir de junho de 1997, a implantagao
das Redes Nacionais de Laboratorios para a determinacdo da carga viral e a
contagem de Linfocitos T CD4+/CD8+, células sanguineas responsaveis pela defesa
do organismo. O tratamento com ARVs busca transformar a carga viral do HIV

indetectavel e elevar o numero de linfécitos T CD4+ /CD8+. A carga viral plasmatica
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reflete a dindmica do virus HIV nos individuos infectados e se refere a quantidade de
particulas que estdo sendo produzidas e lancadas na circulagdo sanguinea. O
tratamento torna-se importantissimo, uma vez que busca intervir no sistema
imunoldgico do paciente. Caso ocorra um aumento da carga viral e uma diminuigao
do CD4+/CD8+, as defesas do organismo ficam debilitadas. Exames laboratoriais
conseguem identificar o enfraquecimento do sistema imunolégico de modo precoce,
0 que possibilita ao médico intervir a tempo, quando necessario, fazendo alteracdes
na medicacdo. Para isso € preciso que os pacientes em uso de ARVs realizem os
exames de contagem de quatro em quatro meses, podendo esse intervalo ser menor
em alguns casos, para que seja constatada ou nao a estabilidade da infeccéo
(BRASIL, 2008e).

Em Belo Horizonte, os recém-nascidos de maes vivendo com HIV/Aids e as
criangcas diagnosticadas como contaminadas pelo virus sdo encaminhados ao
ambulatério Orestes Diniz — Centro de Treinamento e Referéncia para Doencgas
Infecto-Parasitarias (CTR-DIP), da Secretaria Municipal de Saude de Belo Horizonte
(SMSA-PBH) e da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG). O CTR ¢é a
instituicdo de referéncia para tratamento de criangas infectadas pelo HIV na regiao
metropolitana, mas atende também pacientes de outras localidades de Minas
Gerais. Possui uma equipe de saude multidisciplinar da qual fazem parte médicos,
enfermeiros, psicologos, assistentes sociais, dentistas e farmacéuticos.

As criancas infectadas pelo HIV apresentam diferengas na manifestacao de
seu quadro clinico. Sua evolugao pode variar de uma rapida progressao da doenca
até casos onde nao havera aparecimento de sintomas, o que faz com que as
criangas sejam classificadas como progressoras ou ndo-progressoras. Os fatores
contribuintes para esta diferengca no padréo de progressdo da doenga na infancia
sdao multiplos, indo desde a época da infeccdo, a carga viral, o genétipo e fenoétipo
viral, a resposta imune e a constituicdo genética individual. Para avaliagdes bem
feitas de progndstico, orientagbes quanto as decisbes terapéuticas e analises da
eficacia do tratamento é fundamental o acompanhamento clinico, avaliagao
imunoldgica e viroldgica seriados (BRASIL, 2008e).

A progressao da doenga em criangas que adquiriram O virus por transmissao
materno-infantil pode acontecer de maneira precoce, com inicio dos sintomas aos
quatro meses de idade, ou tardiamente, sendo a média de idade em torno de seis

anos de vida. Cerca de 20% dos lactentes sem tratamento adequado (TARV)
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apresentam progressao rapida da doenga, falecendo antes dos quatro anos de
idade. A maioria das criangas tem inicio mais tardio de sintomas e sobrevivem mais
de cinco anos (CARDOSO, 2006).

O Ministério da Saude apresentou, recentemente, os resultados do segundo
estudo nacional de sobrevivéncia de criangas no pais, que avaliou a probabilidade
de sua sobrevida em cinco anos, no periodo de 1999 a 2002. As criangas do estudo
foram acompanhadas em ambulatério até o ano de 2006. Como resultado, concluiu-

se que:

Este estudo nacional de sobrevivéncia de aids em criancgas reforca os resultados
positivos do primeiro estudo e torna evidente a ampliagdo da probabilidade de
sobrevivéncia em criangas brasileiras com aids. O acesso universal a HAART e a
testagem representa uma medida de impacto significativo em saude publica que
fortalece a adogdo desta medida em outros paises em desenvolvimento, como o
Brasil (BRASIL, 2008f).

Ao adquirir o status de doenga possivel de ser tratada, aumentando a
perspectiva de vida dos pacientes e sua qualidade de vida, a Aids esbarrou em
questdes fundamentais para o sucesso de seu tratamento, como, por exemplo, a
adesao a este. Para que haja sucesso na terapéutica anti-retroviral a adesao ao
esquema prescrito deve ser quase perfeita, pois uma adesao mal feita diminui muito
a eficacia do tratamento, o que inevitavelmente ira causar uma piora clinica do
paciente (CARACIOLO; SILVA e cols., 2008). Se avaliarmos objetivamente as
conquistas obtidas com os avangos do tratamento da Aids podemos considerar
incompreensivel o fato de muitas vezes ocorrer falha na adesao. O que levaria uma
paciente a ndo se tratar ou nao tratar de seu filho, sabendo dos riscos inerentes a
sua atitude? Esta pergunta torna evidente a importéncia dos aspectos subjetivos
presentes no processo de adoecimento do ser humano, percebidos ndo s6 em
doencas como a Aids, mas em outras também crdénicas, como a Diabetes, as
Cardiopatias, nas quais se sabe que o paciente transgride muitas vezes as
recomendagdes médicas, prejudicando seu estado de saude.

Segundo Diniz (2005, p. 31),

Com a perspectiva dos pacientes fazerem uso a longo prazo de tratamentos
complexos, a necessidade de se considerar questbes relacionadas a
qualidade de vida cresce. Isso é particularmente importante em se tratando
da HAART, onde a aderéncia é fundamental para se obter os beneficios



28

terapéuticos e para se evitar resultados prejudiciais consequentes aos
efeitos colaterais das drogas. Quando se considera a qualidade de vida em
relagdo a HAART, é necessario que se tenha uma nogao da interagao
dessas variaveis na vida do individuo em geral.

As doengas cronicas sao definidas como perturbagdes longas da saude do
individuo, persistindo por grande tempo ou por toda a vida, sendo que, na maioria
dos casos, sao incuraveis. Seu tratamento visa diminuir o sofrimento do paciente e
melhorar sua qualidade de vida. No caso da crianga, a doenga coloca em risco o0 seu
desenvolvimento fisico e mental devido as suas caracteristicas e implica em
tratamentos prolongados, por vezes invasivos (PERRIN; GERRITY apud PILGER;
ABREU, 2007).

Drummond (2006), em estudo sobre a avaliagdo do ludico na mediagao do
tratamento da Aids pediatrica através da implantacdo da brinquedoteca no CTR,
assinala o fato de que qualquer doenga crénica na crianga trara implicacoes
importantes no contexto familiar, tornando-se uma “doenca de familia”. Na Aids a
doencga também é da familia e ndo s6 da crianga, fazendo com que o processo de
adoecimento seja mais sofrido e complexo.

Além das dificuldades de um tratamento longo, porém imprescindivel, na vida
tanto da mae quanto na da crianca vivendo com HIV/Aids, é preciso assinalar os
possiveis efeitos colaterais dos medicamentos, que também influenciam na adesao
a TARV. Estes sdo multiplos e variados como reagdes cutaneas, sintomas
gastrointestinais, disturbios metabdlicos, dentre outros. As alterag¢des lipodistroficas,
que causam acumulo de gordura central e lipodistrofia facial e de membros, abalam
a auto-estima e ameagcam o uso da medicagcdo. Para atenuar os efeitos da
lipodistrofia torna-se necessario a pratica regular de exercicios fisicos desde o inicio
do tratamento (CARACIOLO; SILVA e cols., 2008). Os disturbios do sono, agitagéo e
alucinagbes também descritos causam grande rejeigdo aos medicamentos,
principalmente quando ocorrem com a crianga.

Para lidar com os problemas existentes em torno da adesao ao tratamento o
Ministério da Saude tem recomendado a formacé&o de grupos multidisciplinares
dedicados a facilitar a adesao por parte dos pacientes e dos cuidadores, levando-se
em conta a possibilidade de cada servigo (BRASIL, 2008d).

Alguns estudos ja realizados indicam a importéncia de se tragar estratégias

para melhorar a adesdo ao tratamento e discutem questdes psicossociais
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relacionadas ao diagnéstico e ao cuidado com a saude dos pacientes (SILVEIRA,;
CARVALHO, 2002; GUIMARAES, 2005; SEIDL e cols, 2005; DRUMMOND, 2006;
SEIDL et al, 2007).

Silveira e Carvalho (2002), avaliando o atendimento prestado aos familiares
de pessoas com HIV/Aids em uma unidade ambulatorial, concluiram que a familia do
paciente enfrenta muitos problemas relacionados tanto as questdes objetivas quanto
subjetivas e deve ser ajudada durante o tratamento. Para que isso ocorra é preciso
que a equipe de saude se disponha a ajuda-la nas dificuldades que surgirem ao
longo do desenvolvimento da doenga. Propdem, como estratégia de ajuda, a escuta
do familiar/cuidador em um trabalho grupal.

Seidl e cols. (2005), em estudo realizado sobre os aspectos psicossociais e
enfrentamento do HIV entre criancas, adolescentes e suas familias vivendo com
HIV/Aids, assinalam a importdncia da identificacdo destes aspectos e das
dificuldades presentes na vida destas criancas, adolescentes e suas familias,
concluindo pela necessidade de que as equipes de saude se organizem numa
perspectiva de atencédo integral e interdisciplinar. Portanto, essas dificuldades
também deverao ser consideradas no tratamento.

Os estudos enfatizam, assim, a importancia fundamental dos aspectos

psicossociais no tratamento das pessoas vivendo com HIV/Aids.
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3 O DIAGNOSTICO DA INFECGAO PELO HIV

3.1 O impacto do diagnéstico

Eu ndo sentia nada. S6 uma transformacao pesavel.
Muita coisa importante falta nome.
Guimarées Rosa

A identificacdo de qualquer doenga grave causa ao paciente um impacto
significativo apds sua revelagao. Além de colocar em cena a angustia em relagao ao
prognoéstico e o medo da morte, vem abalar sua ilusdo de perfeicdo e imortalidade.
Diversos estudos tém sido realizados sobre as reacdes dos familiares em caso de
doengas graves na infancia e sobre as consequéncias emocionais sofridas por eles
e pelas préprias criancas (LIMA, 2006; ATAIDE; RICAS, 2007).

O diagndstico de uma doenga na crianga provoca um duplo abalo no
psiquismo dos pais em razao da significagado do filho em suas vidas e do medo de
perdé-lo. No texto “Sobre o Narcisismo”, Freud (1914) propde uma articulagao
importante para a compreensao do que se passa subjetivamente entre pais e filhos.
Em sua teoria caberia ao bebé preencher ilusoriamente a falta, estrutural a todo ser
humano segundo a concepgao psicanalitica e, desse lugar, realizar, em nome dos

pais, os sonhos a que estes renunciaram.

Se prestarmos atengao a atitude de pais afetuosos para com os filhos, temos
de reconhecer que ela é uma revivescéncia e reprodugdo de seu préprio
narcisismo, que de ha muito abandonaram. [...] Assim eles se acham sob a
compulsao de atribuir todas as perfei¢gdes ao filho - o que uma observagao
sobria ndo permitiria - € de ocultar e esquecer todas as deficiéncias dele.
(Incidentalmente, a negacao da sexualidade nas criangas esta relacionada a
isso.) Além disso, sentem-se inclinados a suspender, em favor da crianga, o
funcionamento de todas as aquisi¢bes culturais que seu préprio narcisismo
foi forcado a respeitar, e a renovar em nome dela as reivindicagbes aos
privilégios de ha muito por eles préprios abandonados. A crianca tera mais
divertimentos que seus pais; ela nao ficara sujeita as necessidades que eles
reconheceram como supremas na vida. A doenga, a morte, a renuncia ao
prazer, restricdes a sua vontade prépria ndo a atingirdo; as leis da natureza e
da sociedade serdo ab-rogadas em seu favor; ela sera mais uma vez
realmente o centro e o &mago da criagcédo - 'Sua Majestade o Bebé', como
outrora nés mesmos nos imagindvamos. A crianca concretizara os sonhos
dourados que os pais jamais realizaram - 0 menino se tornard um grande
homem e um herdi em lugar do pai, e a menina se casara com um principe
como compensagao para sua mae. No ponto mais sensivel do sistema
narcisista, a imortalidade do ego, tdo oprimida pela realidade, a seguranca é
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alcangada por meio do refugio na crianga. O amor dos pais, tdo comovedor e
no fundo tao infantil, nada mais é sen&do o narcisismo dos pais renascido [...]
(FREUD, 1914, p.107-108).

Os sentimentos e reacbes dos pais apds o conhecimento de uma
enfermidade grave em seu filho vao desde reagdes de choque, perplexidade,
revolta, susto, desespero, medo do que podera vir a acontecer com a crianga a
vivéncia de luto pela perda do filho idealizado como perfeito (PETEAN; PINA NETO,
1998; LIMA, 2006; ATAIDE; RICAS, 2007). Os estudos também revelam que ao
sofrimento psiquico somam-se ainda adaptagdes a nova situagdo, nem sempre
faceis de serem realizadas, mudancas no contexto familiar, limitacbes decorrentes
da doenca e outras questdes psicossociais que intensificam o impacto do
diagndstico.

As reacgdes a revelagao do diagnéstico da infecgao pelo HIV vao um pouco
além das descritas anteriormente, pois o diagndstico provoca questbes sérias e
desafios de natureza psicoldgica, social, cultural e econdmica (BRASIL, 2008g).
Parte destas deve-se ao grande preconceito e estigma existentes em torno da Aids
(SONTAG, 1989; LENT, 2005).

Segundo Ribeiro (2007, p. 2),

[...] confrontar-se com um diagnéstico positivo para o HIV tem ainda o
carater de um acontecimento traumatico que pode suscitar questbes
extremamente dolorosas, ligadas ao lago que cada sujeito constréi com a
vida e com a morte. Nao ignoramos, certamente, que com 0s progressos
alcangados pela ciéncia, refletindo-se em um tratamento medicamentoso
cada vez mais eficaz, esta ligagdo aids e morte ganha outros contornos.
Porém, nao estd, de maneira alguma, apagada.

Souza e Shimma (2004), em estudo qualitativo sobre as perdas e os lutos
surgidos em decorréncia da Aids e a forma com a qual os sujeitos elaboraram a
perda de sua saude, identificaram que o diagnostico da infeccédo pelo HIV é
especialmente estressante pois, devido a natureza potencialmente letal da infecgao,
a sensacao de perda e luto torna-se mais marcante e acentuada.

Veras e Petracco (2004), no artigo “Adoecimento Psiquico em Mulheres
Portadoras do Virus HIV: Um Desafio para a Clinica Contemporanea”, assinalam
que a associagao imediata feita entre um diagndstico positivo de HIV e morte,

produzindo fantasias e pensamentos a esse respeito, tem sua origem no fato da
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Aids ser uma epidemia mundial que dizimou varias pessoas. Isso faz com que seu
significado passe por outro tipo de morte: a psiquica.

Torna-se evidente que a Aids, apesar de hoje ser considerada uma doencga
cronica possivel de ser tratada, ainda causa ao sujeito um impacto enorme com seu
diagndstico por todas estas questdes relacionadas a doenga e que se apresentam
imediatamente ao pensamento daquele que escuta o resultado positivo de um teste
de HIV - morte, preconceito, discriminacdo, isolamento, abandono. SO a
comunicagdo de que sera preciso pedir o exame ja é capaz de produzir angustia
antes mesmo do conhecimento de seu resultado.

Segundo Henrich (2008, p.35),

Assim, os pacientes soros-positivos sdo condenados a morte, pois se trata
de uma doenga fatal. O portador do HIV carrega o diagnostico de uma
doenga que é fatal, mesmo que em muitas vezes, ndo apresente nenhum
tipo de sintoma, mas convive com esta sentenga: de morte. A sociedade
condena essas pessoas através da rotulagao, da discriminagao, da violéncia
as quais os pacientes sao submetidos.

Em relagdo a crianga vivendo com HIV/Aids, o diagnostico precoce torna-se
fundamental para que ela possa ter acesso ao tratamento anti-retroviral e aumente
suas perspectivas de vida. Porém este, muitas vezes, acontece de maneira
dramatica, principalmente quando a crianca € o caso indice na familia, trazendo a
tona uma realidade familiar inimaginavel em grande numero dos casos.

Um estudo realizado em Belo Horizonte, no Centro de Treinamento e
Referéncia em Doengas Infecto-Parasitarias (CTR-DIP) Orestes Diniz, no qual foi
acompanhado o curso da infecgao pelo HIV em criangas e adolescentes entre 1989
a 2003, revelou que 91,4% das criangas se contaminaram por transmissao vertical,
sendo que 36,7% destas foram o caso indice na familia, representando, inclusive, a
maior porcentagem da forma de descoberta da doenga encontrada no estudo
(CARDOSO, 2006). Este dado mostra-nos que, na maioria dos casos, o diagnéstico
da infec¢ao pelo HIV na crianga € que traz o fantasma da Aids para dentro de casa,
fazendo com que segredos, mentiras e conflitos sejam revelados, além da condigéo

de soropositividade para os pais.

Estudos tém indicado a questao dos siléncios, dos nao ditos, dos segredos
cujos determinantes encontram suas raizes nos mitos individuais ou
familiares, entrando em coesao com os multiplos determinantes sociais que
circulam em volta da Aids. O modo de transmissao pelo esperma ou pelo
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sangue, ou da mae ao filho, ou de um dos esposos bissexuais ou usuario de
drogas injetaveis atinge o que ha de mais idealizado em uma familia
(BUCHER, 2001, p. 145).

A constatacdo do diagndstico positivo de HIV na crianga torna-se bastante
complexo em fungdo de todas estas particularidades abordadas. Mas o que parece
acentuar sobremaneira seu impacto, pelo menos em relacédo a mae, € o fato da
contaminacgao ser via transmissdao materno-infantil na quase totalidade dos casos,
transformando a situagdo em verdadeiro drama para as maes que, muitas vezes,
sequer conheciam sua soropositividade. Além de terem que enfrentar a doenga do
filho, deparam-se com o mal-estar que se instala em torno da contaminacdo, uma
vez que se sentem responsaveis pela transmissao do virus a crianca. Além disso, o
momento do diagndstico pode vir a deflagrar uma crise na relagéo conjugal, ja que
se torna inevitavel a busca de explicacdes para a contaminagdo, aumentando a dor
da mulher. Importante lembrarmos aqui que quando a crianga € o caso indice da
familia, revelando o diagndéstico de HIV a partir de seu adoecimento, na maioria das
vezes ela se encontra hospitalizada, em estado grave, situacdo que por si soO ja
deixa os pais angustiados e apreensivos. O atendimento psicolégico destes pais
durante a internacdo da crianga nos aponta que, nestes momentos, eles se
encontram envolvidos com o medo da evolugéo do sintoma do filho e com a angustia
diante de um quadro clinico cujo diagndstico, muitas vezes, ainda nao foi
esclarecido, principalmente a mae, geralmente a acompanhante mais constante da
crianga no contexto hospitalar. A noticia de que sera necessario fazer um teste de
HIV para descartar ou confirmar a infeccdo da crianga acentua estes sentimentos,
sendo a situagao presente de extrema fragilidade do ponto de vista psiquico.
Quando o exame confirma a suspeita, nos casos em que os pais desconheciam sua
contaminacgao pelo HIV, estes terdo que fazer seu proprio exame e de seus outros
filhos. Para acentuar ainda mais a vivéncia traumatica presente neste processo, os
pais em sofrimento sentem-se extremamente temerosos de que sua familia de
origem (avos, tios, primos) saiba o que esta acontecendo e fazem de tudo para
esconder a realidade, aumentando, sobremaneira, o desgaste emocional deflagrado
com a doencga da crianga, uma vez que o apoio dado pela familia em casos
semelhantes fica impedido de ocorrer. O casal tem que contar somente um com o
outro, numa hora em que vivem a quebra de uma relagdo de confianca e preferem,

muitas vezes, nem tocar no assunto, silenciando-se solitariamente.
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A escuta das maes em atendimento psicolégico no Hospital Infantil Jodo
Paulo II, durante a internacao de seus filhos, nos mostrou fortes reacées da mae e
da familia causadas pelo diagndstico da infecgédo pelo HIV na crianga, dentre eles:

e A presenca da culpa pela transmissao vertical do virus HIV ao filho.
e As fantasias em relagédo a doenca, ao estigma e ao preconceito.
e O medo da rejeigcéo e isolamento da crianga por familiares e amigos.

Percebemos, claramente, que os desdobramentos do diagndstico da infecgao
pelo HIV sao inumeros. O que se torna cada vez mais evidente é a extrema
importancia de uma assisténcia que possibilite ndo s6é a melhora clinica da crianca
neste momento critico, mas também que possa ajudar os pais a enfrentar a crise
emocional que se instala com o impacto desta revelagdo, cujas consequéncias
psiquicas tém se mostrado devastadoras (VERAS; PETRACCO, 2004; LENT, 2005;
PADOIN; SOUZA, 2006; NEVES, 2007; HENRICH, 2008).

3.2 O estigma da infecgao

N&o me olhe como se a policia andasse atras de mim.
Cale a boca e ndo cale na boca noticia ruim.
Caetano Veloso

Para compreendermos as razdées que fazem com que a infeccdo pelo HIV
tome as proporcdes psiquicas assinaladas anteriormente, torna-se necessario
avaliarmos a significagao da Aids para a sociedade, a partir de seu surgimento.

Conforme ja descrito, a literatura aponta o aparecimento de uma doenga
desconhecida cujos sintomas estariam afetando homossexuais nos EUA, no ano de
1981. Seriam casos de pneumonia causada pelo protozoario "pneumocystis carinii”
(PCP), uma doenca rara que afetava pessoas portadoras de imunossupressao
(deficiéncia do sistema imunoldgico) e um cancer raro, o Sarcoma de Kaposi (CDC,
2006). O fato de a doenca ter sido divulgada inicialmente como “cancer gay” ja
explica o forte preconceito em torno da Aids, uma vez que 0os homossexuais sempre
foram alvo de discriminagao, principalmente no inicio da epidemia. Além disso,
constatou-se que uma das formas mais importantes de contaminagédo na época era

através da relacdo sexual, sobretudo em situacbes de comportamento promiscuo.
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Durante a primeira década da epidemia a maneira com a qual a infecgao pelo HIV foi
significada — associada a homossexualidade, promiscuidade, drogadicdo — foi o
bastante para se criar um estigma enorme e absoluto, presente mesmo na
atualidade e sentido inclusive pelas pessoas vivendo com HIV/Aids que nunca
tiveram nenhum dos comportamentos descritos como de risco. Chegava-se mesmo
a dizer que a pessoa que contraia o virus do HIV era merecedor da doenga, uma vez
que apresentava um modo de vida imoral e socialmente inaceitavel (SONTAG,
1989).

Encontramos a seguinte definigao de estigma no Dicionario Houaiss (2008):

marca ou cicatriz deixada por ferida

sinal natural no corpo

qualguer marca ou sinal

sinal infamante outrora aplicado, com ferro em brasa, nos ombros ou bracos de
criminosos, escravos etc.; ferrete

5 cada uma das cinco marcas que alguns santos aplicavam no corpo,
representativas das chagas de Cristo

6 Derivacéao: sentido figurado. Aquilo que é considerado indigno, desonroso.

~AON -

No contexto da Aids o estigma aparece claramente como sendo uma marca
daquilo que é considerado indigno, desonroso, como se o diagnédstico representasse
o sinal infamante apontando o sujeito como o criminoso, o culpado, aquele que a
sociedade quer banir das vistas e do contato. Assim a Aids torna-se a doencga do
outro, daquele que deve ser excluido do convivio social para o alivio geral. Lent
(2005) aponta-nos a necessidade que a sociedade tem de apagar o portador de HIV

quando assinala que:

Parece-nos importante dizer com todas as letras: todo mundo tem medo da
aids. Esse medo cria um semblante. Toma a forma de pessoa contaminada,
levando a supor que a proximidade dela representa a passagem para a
invisibilidade e a morte. Em vez de sindrome adquirida, a aids se torna arma
de discriminagcdo. Em vez de responsabilidade social, a aids se torna a

culpa dos outros (LENT, 2005, p. 34).

Goffman (1988) estabelece uma articulagdo entre estigma e depreciagdo a
partir da qual o sujeito passa a ser portador de uma marca que o desqualifica, marca
esta vista pela sociedade como defeito, fraqueza ou desaprovacao. A identidade do
sujeito passa a ser significada como deteriorada e tratada como algo pejorativo. As

doengas estigmatizantes aprisionam o paciente numa rede de significantes dificeis
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de serem desconstruidos, como acontece com a Aids. O fato de o paciente ser visto
como responsavel por sua contaminagao, no caso do HIV, faz com que este se sinta
culpado, envergonhado, temeroso de ter sua condigao revelada, pois se sente como
alguém que tenha que manter sua identidade de portador escondida para nao sofrer
pela possivel exclusdo social (GOFFMAN, 1988; SONTAG, 1989; PARKER;
AGGLETON, 2001; LENT; 2005).

Parker e Aggleton (2001) discutem o trabalho classico de Goffman sobre o
estigma, mostrando-se preocupados com a forma de seu uso em varias pesquisas
sobre HIV/Aids, nas quais este aparece como uma atitude estatica e ndo um
processo em constante mutacdo. Consideram que, como consequéncia, o0 modo de
abordagem da estigmatizagdo e da discriminacdo em relagdo ao HIV e a Aids fica
seriamente limitado. Sua proposta é por um entendimento melhor destes conceitos e
por sua definicAo como processos sociais que s6 podem ser compreendidos em
relagdo a nogdes mais amplas de poder e dominagdo, que acabam por valorizar
alguns grupos desvalorizando outros, numa evidente relagdo de desigualdade social.
Entender como o estigma e a discriminacdo levaram a exclusdo social de alguns
individuos ou grupos e refletir sobre as forgas que criam e reforcam a exclusao em
diferentes contextos torna-se fundamental no que se refere ao HIV e a Aids, na
opinido dos autores. Eles assinalam que o estigma é contextual, histérico e
estratégico, capaz de produzir e reproduzir relagées de desigualdades sociais.

Ayres, Franca Jr. e Paiva (2006), no artigo “Criancas e jovens vivendo com
HIV/Aids: estigma e discriminagao”, salientam que a construgdo de respostas
significativas e importantes ao controle da epidemia tem se constituido como
capitulo desafiador e inovador no ambito da saude publica, mas que ainda se
encontra longe de equacionar um de seus maiores desafios: a superagao do estigma
e da discriminacao sofridos pelas pessoas vivendo com o HIV ou doentes de Aids.

Eles apresentam o estigma em duas categorias que se relacionam:

e Estigma sentido: percepgao da depreciagdo e/ou exclusdo pelo portador
de alguma condigdo socialmente desvalorizada, acarretando vergonha,

medo, ansiedade, depressao.

e Estigma sofrido: acgbes, atitudes ou omissdes concretas responsaveis

pelos danos e pelas limitagbes dos beneficios as pessoas estigmatizadas,
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constituindo-se como a discriminagdo negativa caracterizada como crime

no plano juridico e internacional.

Os autores discutem, neste artigo, uma questdo de extrema relevancia. Trata-
se das estratégias necessarias de cuidado com as pessoas vivendo com HIV e Aids,
principalmente com as criangas e jovens em seu processo de crescimento,
socializagdo e construgcdo de identidade. Segundo eles, estes estdo em constante
exposicao, na infancia e na adolescéncia, a situagdes de discriminagdo e
estigmatizagao presentes nao sé na prépria familia, mas na vizinhanga, na escola e
mesmo nos servigos de saude.

Uma pesquisa realizada pelo Instituto de Psicologia (IP) da Universidade de
Brasilia (UnB) — Opinides e preconceitos em relagédo a pessoas HIV+ entre jovens
universitarios (RIBEIRO, 2008) — na qual foram ouvidos 503 estudantes
universitarios, revela que parcelas instruidas da sociedade brasileira ainda
preservam idéias equivocadas sobre a Aids e pessoas soropositivas. 15% dos
estudantes acreditam que criancas soropositivas ndo deveriam frequentar a escola e
quando perguntados se um patrdo deveria demitir uma pessoa que tem o virus para
proteger seus colegas de trabalho, 22% indicaram que sim. Segundo a autora, “As
porcentagens parecem baixas, mas o fato de os participantes serem universitarios
indica que algumas questdes acerca da Aids deveriam ser mais difundidas”. Outras
questdes importantes acerca da maternidade e HIV e sobre a crenca da culpa do
paciente pela sua infecgdo evidenciaram a falta de informagao sobre a doencga, o
que pode causar condutas preconceituosas, de acordo com Seidl, orientadora do

estudo. Ela afirma que

As opinides preconceituosas evidenciadas nas respostas desses
universitarios indica que é preciso tratar publicamente — e com mais atencéo
— de questdes cada vez mais especificas relativas ao HIV/Aids. S6 assim as
pessoas soropositivas poderdo usufruir plenamente de direitos como
educacédo, maternidade e trabalho.”

O resultado da pesquisa indica que os universitarios parecem conservar 0s
mesmos preconceitos que o restante da populagdo em relacédo a Aids (RIBEIRO,
2008).

! Entrevista concedida pela autora e a orientadora do estudo ao site da Assessoria de Comunicacao
(ACS) da Universidade de Brasilia — UnB, sobre a pesquisa citada.
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A situacdo de discriminagdo e preconceito com as pessoas vivendo com
HIV/Aids no Brasil parece nao ser diferente da vivéncia de portadores do virus em
outros paises. Estudo qualitativo realizado nos Estados Unidos com 33 familias em
um centro de referéncia para tratamento de HIV/Aids revelou que 100% das maes,
88% dos pais, 52% das criangas, 79% de adolescentes e 60% dos cuidadores
entrevistados relataram ter tido experiéncias com estigmatizagdo. 97% das familias
temiam sofrer discriminagdo e 79% destas ja tinham sido discriminadas até o
momento da realizagdo do estudo. 10% dos membros soronegativos das familias
sofreram experiéncias relacionadas com o estigma da Aids em fungcdo dos pais
serem portadores do HIV. Os pesquisadores consideram que a discriminagao social
tem sua origem no temor do contagio que as pessoas geralmente apresentam em
relagao a Aids. Os resultados do estudo indicam a necessidade de intervengdes que
busquem reduzir o estigma do HIV junto a sociedade, possibilitando as familias o
enfrentamento deste (BOGART et al., 2008).

A analise dos estudos aqui apresentados, a bibliografia existente sobre o
tema abordado neste item e a experiéncia adquirida com o atendimento das pessoas
vivendo com HIV/Aids levam-nos a concluir que a luta pela diminuicdo de seu
sofrimento em relagao a discriminagao e ao preconceito ainda se faz presente. Uma
vez sendo este um dos maiores problemas enfrentado, mesmo nos dias atuais e em

ambito mundial, requer atengéo importante dos diversos segmentos da sociedade.

O doente de Aids carrega consigo os estigmas que marcavam grupos ja
marginalizados e discriminados, como os homossexuais e 0s usudrios de
droga. Tudo isto leva o doente a um processo de clandestinizagdo. Além de
se ver afetado por uma doenga grave, ter de vivé-la solitaria e
clandestinamente é a pior tragédia que pode ocorrer a uma pessoa com
Aids (HERBERT DANIEL apud GOUVEA, 2004, p. 5).

3.3 Maes e criangas — a vida em tempos de Aids

Procuro lembra-las de que ndo sdo um virus, ou melhor, que ndo somos um
virus. E impressionante como as pessoas perdem a identidade, quando
descobrem a infecgao e posicionam-se como se fossem um virus. Elas se
esquecem de sua histdria anterior e atribuem todas as coisas ruins que
possam acontecer dali em diante ao fato de serem portadoras do HIV. [..]
Por isso, a primeira coisa que tento fazer é desconstruir a idéia de que a
pessoa deixa de ser um individuo para transformar-se numa infecgdo, num
virus, enfim. [...] Toda a énfase é dada a melhora da qualidade de vida que
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vem com o tratamento. Pessoalmente, ndo abordo s6 o tratamento
medicamentoso. Insisto na adesao a vida.
Hugo Hagstrém

Nosso percurso, neste capitulo, iniciou-se com o impacto do diagndstico,
passando pelo estigma da infeccéo e, finalmente, chegamos ao lugar esperado: a
vida da mae e da criangca com HIV/Aids. O termo “esperado” aqui tem um duplo
sentido, ao poder significar também a esperanga do sujeito ao se descobrir portador
do virus. A primeira idéia no imaginario das pessoas ainda € a da morte por vir num
curto espaco de tempo, apos a confirmagao do diagndstico. Torna-se imprescindivel
apontar-lhes a possibilidade de existir na dimensdo da vida, a crenca no futuro
possivel e a idéia de um tratamento eficaz.

Hugo Hagstrom, ativista e coordenador do Grupo de Vivéncia Terapéutica
(GVT) do Grupo de Incentivo a Vida (GIV), um dos grupos de apoio existentes em
S&o Paulo as pessoas vivendo com HIV/Aids, alega que: “Infelizmente, sob o
impacto do diagnostico, percebo pouca evolugéo. A associagao ainda é direta com a
morte, ainda é direta com a sexualidade e com o “eu ndo mereco mais amar, nem
sonhar, ndo mereco mais nada” (HAGSTROM, 2008).

Os efeitos emocionais de doencas sexualmente transmissiveis envolvem
questdbes morais, culpas, preconceitos, discriminacdo e outros sentimentos que
causam vergonha ao sujeito. A estes, nas pessoas vivendo com HIV/Aids, se somam
aspectos sociais, objetivos e subjetivos, que contribuem para aumentar o sofrimento
e a dificuldade de enfrentamento da doenca, causando sérias dificuldades na
adesdo ao tratamento e resultando em ansiedade, punicdo, medo, rejeicéo,
angustia, tristeza e perda da auto-estima. As consequéncias deste processo séo
limitagdes, frequentemente severas, na vida dos portadores no plano social, familiar,
profissional e afetivo (HAGSTROM, 2006).

Compreender fatores tais como as implicacbes da cronicidade da Aids, o
tratamento prolongado com os anti-retrovirais, seus efeitos colaterais,
particularmente a lipodistrofia, torna-se necessario, pois estes se constituem em
fatores intervenientes na adesdo ao tratamento. Entender ainda o medo da
descoberta pelos outros da condicdo de soropositivo e demais problemas
observados em relagdo ao cotidiano das pessoas vivendo com HIV e Aids torna-se
fundamental para que se estabelecam estratégias voltadas para a melhoria de sua

qualidade de vida e para o enfrentamento de condutas discriminatorias ainda
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existentes em relacdo ao portador de HIV (ACURCIO; GUIMARAES, 1999;
PARKER; AGGLETON, 2001; MURPHY et al, 2002; DINIZ, 2005; GUIMARAES,
2005; SEIDL e cols, 2005; AYRES; FRANCA; PAIVA, 2006; SEIDL et al, 2007;
BOGART et al, 2008; CARVALHO, 2008; SILVA et al, 2008; ALENCAR et al, 2008).

Estudos sobre modos de enfrentamento da doenca adotados pelas pessoas
vivendo com HIV/Aids e sobre as possibilidades de atendimentos que abordem
questdes psiquicas surgiram a partir da cronicidade da Aids e tem se tornado cada
dia mais importantes (VERAS; PETRACCO, 2004; SEIDL et al, 2005; DRUMMOND,
2006; SEIDL; ZANNON; TROCOLLI, 2005; SILVA et al, 2008).

O Relatério do VI Congresso Brasileiro de Prevengao das DST e Aids aponta,

em algumas de suas recomendacgoes:

e A inclusdo da subjetividade como tema de reflexdo sobre o tratamento é condigédo
indispensavel para se pensar na vulnerabilidade a doenca.

e Necessidade de se ampliar estudos acerca dos diversos fatores que afetam a
qualidade de vida das PVHA.

e Construgcdo de novos referenciais teodricos e praticas de atengdo as pessoas com
sofrimento mental e aids.
(PIMENTA; RAMOS; DOMINGUES, 2006, p. 3).

Drummond (2006), em estudo no qual avaliou a implantagdo de uma
brinquedoteca em um centro de referéncia para tratamento de criangas portadoras
do HIV, observou que, através do brincar, tanto a crianga quanto a familia receberam
apoio emocional para enfrentar a doenga de modo menos traumatico. A abordagem
ludica possibilitou a crianga maior facilidade de elaboragao de suas vivéncias, medos
e sentimentos cotidianos e esta se tornou capaz de enfrentar melhor as implicagdes
causadas pela doenca. Os resultados do estudo assinalam a importancia de
recursos ludicos e educativos para os usuarios, para a equipe médica e para sua
utilizacdo como uma das estratégias de enfrentamento da Aids, podendo colaborar
na adesao ao tratamento.

O sentimento das maes em relagdo a transmissdo materno-infantil, somado a
vivéncia de questdes psicossociais, parece se tornar um complicador em relagao ao
enfrentamento da doenca. Estudos revelam dificuldades com a maternidade, com o
estabelecimento do vinculo com a crianga em casos de diagnostico em recém-
nascidos, com a revelagédo do diagndstico para a crianga, com a criagao do filho em
meio a segredos e conflitos, enfim, uma série de intervenientes importantes a serem
considerados na vida da mae e da crianga (BUCHER, 2001; VERAS; PETRACCO,
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2004; DINIZ, 2005; SEIDL e cols, 2005; MARQUES et al, 2006; PADOIN; SOUZA,
2006; ROMANELLI, 2006; CRUZ, 2007; MONTICELLI et al, 2007; NEVES; GIR,
2007; TOMPKINS, 2007; DELANEY et al, 2008; FARIA, 2008).

Estudo realizado no CTR-DIP sobre a qualidade de vida das criangas em
acompanhamento na Infectologia Pediatrica do Hospital das Clinicas da UFMG,
entre novembro de 2003 a setembro de 2004, revelou que, das criangas e
adolescentes até 18 anos, acompanhadas no servi¢o, apenas 26,4% sabiam de seu
diagndstico (DINIZ, 2005).

Apesar de muitas criancas que vivem com HIV desconhecerem seu
diagnostico, geralmente desconfiam de que algo errado acontece na familia,
tornando-se sensiveis aos medos e preocupacgdes de seus pais e cuidadores. O
segredo acerca do diagnostico resulta em stress e ansiedade para a crianga (DINIZ,
2005).

Seidl e cols. (2005, p. 280) assinalam que:

estudos realizados em paises desenvolvidos apontam que criangas e
adolescentes soropositivos possuem maior risco de apresentar problemas
de ajustamento psicolégico em fungédo da diversidade de estressores, tais
como a manutencgéo do segredo sobre o diagndstico, alteragdes das rotinas
de vida e a presencga de perdas multigeracionais.

Os autores apontam ainda que aspectos psicossociais relevantes que
interferem diretamente na qualidade de vida das pessoas soropositivas devem ser
considerados dentro de um modelo interdisciplinar de atendimento, direcionado n&o
sO aos pacientes, sejam adultos, criangas ou adolescentes, mas também as suas
familias e cuidadores.

Ao abordarmos aqui maes e criancas vivendo com HIV/Aids ndo podemos
deixar de destacar uma questao das mais relevantes presente no contexto familiar: a
revelacdo do diagnéstico para a crianca. O processo de revelagdao tem sido
amplamente discutido por estudiosos do assunto, em decorréncia de sua
complexidade, e se constitui hoje como um dos desafios na assisténcia a crianga
soropositiva (MARQUES et al., 2006; MATTOS; MENDONCA; RUBINI, 2006;
TOMPKINS, 2007; DELANEY et al., 2008).

A revelagao do diagnoéstico apresenta-se como um momento especial no
processo de atengdo a saude de criangas e adolescentes infectados pelo
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HIV e suas familias. A revelagao mostra-se um elemento essencial para a
elaboragao e planejamento do seguimento, proporcionando referenciais de
evolugdo e prognostico, permitindo-se interferir ativamente sobre aspectos
evitaveis da vulnerabilidade desses pacientes ao adoecimento ou
sofrimento desnecessario (MARQUES et al, 2006, p. 627).

Outro aspecto importante neste estudo e ressaltado no documento intitulado
Saude Mental e Aids: a incidéncia da subjetividade (LENT et al., 1997), elaborado
por solicitacdo da Comissao Nacional de Aids do Ministério da Saude, consiste no
estudo da subjetividade abordando a incidéncia da epidemia da Aids sobre a vida
emocional das pessoas infectadas e afetadas por ela e a necessidade de
intervengdes adequadas. Este relatério teve grande repercussao quando
apresentado e resultou na inauguracdo da Unidade de Saude Mental dentro do
Programa Nacional de DST e Aids (LENT, 2005). O relatorio busca esclarecer o

sentido da expressao Saude Mental e do termo subjetividade nele enfocados.

[-..] a nogdo de “Saude Mental” se destina a otimizagdo da qualidade de vida
das pessoas através da consideragdo dos fatores emocionais que agem
contra ou a favor do seu bem estar psiquico e, portanto, da sua vida como
um todo. A psicologia, a psicandlise e todas as aplicacbes de ambas em
termos de pesquisas, de constru¢gao de conhecimento e de praticas clinicas,
entram neste campo. Em conseqiiéncia, é fundamental a sua inclusao tanto
na prevengao quanto na assisténcia a epidemia de Aids (LENT et al., 1997,

p. 2).

Ao buscarmos na literatura o que ha em comum na vivéncia das maes e das
criangas em relacao a sua situagao, nao pretendemos dizer que as pessoas reagem
do mesmo modo a todos os acontecimentos relacionados a infecgao pelo HIV, mas é
preciso considerar aquilo que de semelhante se produz a partir do conhecimento de
estar portador de um virus. Isto se torna importante para o planejamento apropriado
de uma assisténcia integrada e nao significa de modo algum desconhecer as

particularidades de cada sujeito. Como assinala Lent (2005), com muita propriedade:

Nas supervisdes, na escuta dos relatos sobre os pacientes, nas reflexdes do
grupo de estudos, uma primeira conclusao foi se fazendo unanime: as
pessoas soropositivas, a principio, s6 tem em comum a singularidade de ser
portadoras do virus HIV. Mesmo com toda intencao de se produzir um perfil
psicoldgico que fosse relativamente abrangente para a populagéo infectada,
constatamos que é impossivel. Encontramos que ha tantos soropositivos
diferentes quanto pessoas contaminadas (LENT, 2005, p. 30).

Outro artigo importante neste sentido € o de Cruz (2007), no qual ela

apresenta um estudo problematizando discursos sobre infancia, adolescéncia e Aids.
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Ela nos chama a atengao para o perigo destas criangas e adolescentes passarem a
se reconhecer apenas como “portadores de HIV e Aids”, uma vez que assim sao
faladas a partir do momento em que a infancia e a adolescéncia passaram a existir
alcancadas pela Aids. A autora propde uma discussao sobre a questdao de modo a
se evitar que as criangas e o0s adolescentes infectados possam significar a
experiéncia de se tornarem pessoas soropositivos a partir dos discursos da cultura e
das historias narradas pela cultura a respeito do que seja infancia, a adolescéncia e
a Aids.

Finalizamos este capitulo assinalando a importancia da escuta de um sujeito
revelado pelo impacto do diagndstico da infecgdo pelo HIV: o sujeito mae, que a
partir de se saber portador do virus, tera sua subjetividade atravessada por este
acontecimento, o que produzira algum efeito na relagcdo com a crianga. Méaes e
criangas enquanto sujeitos de uma histéria vivida nos tempos da Aids: € o que

buscamos revelar neste estudo.

N&o pode haver auséncia de boca nas palavras:
nenhuma fique desamparada do ser que a revelou.
Manoel de Barros
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4 REFERENCIAL TEORICO

4.1 A psicanalise

Que o ser do sujeito é fendido, Freud so fez redizé-lo
de todas as formas, depois de descobrir que o inconsciente
s6 se traduz em nés de linguagem, que tem, pois, um ser de sujeito.
Jacques Lacan

A terapia literaria consiste em desarrumar a linguagem
a ponto que ela expresse nossos mais fundos desejos.
Manoel de Barros

O conceito de Inconsciente elaborado por Freud, apontado como fundamental
na teoria psicanalitica, e a concepgao de subjetividade, introduzida a partir deste
conceito, fazem da psicanalise referencial teérico utilizado para o desenvolvimento
deste estudo.

Nos séculos XVII e XVIII, a subjetividade era definida a partir da filosofia
cartesiana como a consciéncia dominada pela raz&o. Segundo Descartes, pensador
do século XVII, a existéncia do sujeito se justificava através do pensamento. A
maxima cartesiana “penso, logo existo” dava ao pensamento a figura central da
subjetividade dominante na época. O pensamento de Descartes ndo afirmou a
singularidade do sujeito e sim a universalidade da consciéncia, segundo Garcia-
Roza (1988).

A introducao do conceito de inconsciente por Freud, no final do século XIX e
inicio do século XX, subverteu a concepgdo dominante, provocando uma ruptura
com a teoria cartesiana. A subjetividade passou, entdo, a ser concebida como palco
de um conflito (CIRINO, 2001).

Segundo Brant (2007, p. 223),

A partir da psicanalise, a subjetividade deixa de ser entendida como um
todo unitario, identificado com a consciéncia e sob o dominio da razao, para
figurar como uma realidade dividida em dois grandes sistemas: o
inconsciente e o consciente e dominada por uma luta interna em relagéao a
qual a razéo é apenas um efeito de superficie. Assim, a psicanalise opera
um descentramento da consciéncia como lugar privilegiado do
conhecimento e da verdade. A subjetividade, identificada com a
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consciéncia, segundo a concepcao de Descartes, devia se fazer clara e
distinta para que a razdo fizesse seu aparecimento. Nesta pretensa
transparéncia, nada do particular era permitido, pois seria visto como
perturbacdo da ordem. Tal perturbagcao modificava o pensamento tornando-
o inadequado a realidade objetiva que pretendia representar. A partir da
psicanalise que sustenta a importancia da relagdo do homem com o seu
desejo, o cogito ndo € mais o lugar da verdade, mas o lugar de seu
desconhecimento.

Ao construir a teoria psicanalitica Freud modificou substancialmente o
pensamento vigente a partir da filosofia moderna, cujas idéias ignoravam o sujeito do
inconsciente. O individuo, na concepgao psicanalitica, era um ser singular. Ao
deslocar o sujeito do lugar do conhecimento e da verdade, segundo o pensamento
cartesiano, a psicanalise passou a se interessar nao pelo sujeito da razdo, mas pela
verdade do sujeito, pelo sujeito do desejo recusado pelo racionalismo. O sujeito para
a psicanalise torna-se um sujeito dividido entre consciente/inconsciente. Aquele que
fala nem sempre o faz regido pela razdo, mas por um inconsciente que se apresenta
nos tropegos da linguagem dos quais o pensamento racional ndo se da conta. A
subjetividade apresenta-se assim, para a psicandlise, dividida em Consciente e
Inconsciente. O efeito desta divisdo provoca a duplicidade de sujeitos na mesma
pessoa, duplicidade esta constatada na fenda entre o dizer e o ser, entre o “eu falo”
e o “eu sou”, formulada por Lacan na frase: “Penso onde n&o sou, portanto sou onde
nao me penso.” (GARCIA-ROZA, 1988).

Garcia-Roza (1988) considera que a busca pela singularidade do sujeito fez
da psicanalise uma das praticas mais eficazes da escuta do discurso individual.
Exatamente por esta especificidade da escuta, que visa o singular, muito se
questiona acerca do uso da psicanalise em pesquisas, como se nao fosse possivel,
através dela, uma producéo de conhecimento universal.

Segundo Bernard Nominég,

Quer se dirija a uma crianga ou a uma pessoa grande, a psicanalise acolhe
a fala de um sujeito, ou seja, de alguém que nao se encaixa em nenhum
quadro de saber universal. E por isso também que a aplicagdo do saber
psicanalitico, em uma politica da saude mental, tem poucas chances de ser
eficaz. No entanto, face aos problemas da sociedade, os psicanalistas estao
condenados ao siléncio? (BERNARD NOMINE in CIRINO, 2001, p. 14, grifo
do autor).

Em resposta a questao formulada por Bernard Nominé, acreditamos que nao,

que a psicanalise pode trazer respostas importantes no que tange ao sujeito
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acometido por algum problema ou doencga, seja ela manifesta no real de seu corpo
OuU em seu corpo imaginario, seja algo advindo das questdes sociais ou das
manifestagdes organicas, seja aquilo que pode incidir sobre o sujeito, deslocando-o
de uma posicao de bem estar para um estar mal, sem palavras que expliquem a
angustia. Torna-se importante nos determos um pouco nesta discusséo, uma vez
que o presente estudo buscou escutar o sujeito-mae em seu discurso acerca de um
mal estar subjetivo, provocado pelo diagndstico de uma doenga, sem desconsiderar,
entretanto, a influéncia das questdes histéricas e sociais presentes universalmente
no que diz respeito a Aids.

A Aids, como doenca, provoca alteragdes nas fungdes biolégicas do corpo
que o conhecimento médico hoje pode controlar ou reverter. A Aids, como
significante, vai representar alguma coisa para cada sujeito a partir de uma
construgado fantasmatica prépria realizada por ele em torno deste significante. Esta
construcao resulta da incidéncia do significante no inconsciente, provocando efeitos.
A busca da compreensao sobre a construgdo fantasmatica do sujeito em torno do
significante aids possibilita o uso da psicanalise neste estudo. Acreditamos que o
conhecimento produzido a partir da singularidade das pacientes estudadas podera
trazer outro tratamento as questdes psiquicas presentes neste contexto, em ambito
universal. Vimos isso acontecer a partir dos estudos de Freud (1893-1895) sobre
histeria, que transformou o conhecimento da época acerca das manifestagcdes que
naquela ocasiao a caracterizavam. Como consequéncia, seu tratamento também foi
transformado. Estes estudos foram, além disso, responsaveis pelo inicio da
elaboragao da obra freudiana.

Brant (2001), em seu artigo “O individuo, o sujeito e a epidemiologia”, traz

importantes idéias para esta reflexdo ao salientar:

[...] a necessidade de inclusdo do construto tedrico do sujeito de desejo no
ambito da epidemiologia atual, o que deve operar nesta uma transformacao
radical em seu modelo metodoldgico e ampliagdo de seu objetivo para além
de instrumento estatistico coadjuvante da saude publica e da pratica clinica
(BRANT, 2001, p. 221).

Ele aborda o lugar do individuo na epidemiologia como uma unidade
estatistica buscando discutir a importancia de sua existéncia como ser de cultura,
refletindo sobre as contribuigdes das ciéncias sociais, até chegar ao lugar do sujeito

e a epidemiologia dentro de uma perspectiva psicanalitica, considerada por ele
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como fundamental. Segundo o autor, para responder aos problemas formulados no
ambito da subjetividade, o reconhecimento de estudos qualitativos torna-se
totalmente necessario, sem o0s quais nao se pode ter a compreensdo dos processos

que regem o universo do sujeito:

Ao assumir a categoria de sujeito como uma variavel significativa em seu
objeto de atencdo, a epidemiologia deve reconhecer que a saude ou a
doencga constituem diferentes pontos de vista; que a fisiologia e a patologia
s&0 uma unica coisa; que nao ha fato patoldgico e que doente e ndo-doente
nao existem apenas como entidades bioldgicas e sociais. A partir do sujeito,
a doenca perde sua exclusiva racionalidade etioldgica biologicista, adquirida
no século XIX com o “nascimento da clinica”, para constituir-se também
como metafora. “A doenga como metafora” exige que a epidemiologia faga
falar o “doente” para que se possa fazer surgir o sujeito, pois nesta
perspectiva a doenga oculta o sujeito como sujeito de desejo. Uma vez
escutado o sujeito, a epidemiologia podera se dar conta de que a doenga
pode ser saude e vice-versa e que ambas, saude e doenga, visam a garantir
certa ordem ao sujeito, um bem muitas vezes precério, momentaneo, mas o
unico possivel em determinados momentos da existéncia (BRANT, 2001, p.
229).

O autor conclui que a epidemiologia atual, ao levar em conta os modos de
producao da subjetividade, estara se preparando para lidar com o sujeito em suas
novas formas de trabalhar, adoecer e morrer e que, para tal, novas abordagens no
campo da saude tornam-se necessarias, dentre estas, a psicanalise.

Pinto (2008) discute questbes relacionadas a clinica e pesquisa em
psicanalise e sua politica frente aos impasses trazidos pelo discurso da ciéncia, que
busca objetivar e reduzir o sujeito a objeto de um saber estabelecido. A psicanalise
vai buscar apoio na ciéncia introduzindo o sujeito no discurso cientifico, procurando

contribuir para novas configuragdes dos saberes estabelecidos. Segundo o autor,

A politica de pesquisa em psicanalise deve estar sempre coerente com seus
principios éticos. A constatacdo de que a psicanalise ndo deve procurar o
abrigo da ciéncia para sobreviver em uma época de exclusao do sujeito nao
significa que ela deve se isolar do campo cientifico ou se manter em uma
posicao histérica de denuncia dessa exclusdo na mestria dos discursos,
seja o da ciéncia, seja o universitario. Ao contrario, a psicandlise deve
participar conjuntamente de esforgos de pesquisa, contribuindo para mostrar
de que maneira o alinhamento do sujeito com a causa de seu desejo pode
redefinir o peso dos fatores em jogo no seu sofrimento (PINTO, 2008, p. 77).

Levando-se em conta as questdes aqui problematizadas, resta-nos dizer que,
ao elegermos a psicanalise como teoria norteadora deste estudo, ndo negamos os

impasses presentes entre seu discurso e o da ciéncia, tdo bem elucidados por Pinto
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(2008), mas buscamos ir além destes ao procurar dar voz ao sujeito através de uma
metodologia qualitativa que o acolha, assim como a sua singularidade. Importante
assinalar que ndo estamos tratando aqui de uma pesquisa psicanalitica
propriamente dita dentro dos parametros que um tratamento analitico exige e sim
uma extensao da teoria aplicada a metodologia clinico-qualitativa, conforme propés
Turato (2003). Acreditamos ser possivel a inclusdo da escuta do sujeito nas
pesquisas no campo da saude como possibilidade de investigagao cientifica, uma
vez que na sua auséncia muitas perguntas ficariam sem resposta, mesmo no campo

cientifico, como aponta Martins (2001, p. 155):

Muitas vezes a medicina tradicional se restringe ao discurso do mestre, do
saber constituido e do poder, onde o outro da consulta sempre é um
paciente que nada sabe e nada pode. O saber cientifico, dentro do seu
discurso mutavel, &€ absolutamente necessario para o estudo do corpo-
problema, mas é insuficiente para atender as demandas daquele corpo,
construido por meio de uma histéria rica de imagens, simbolos e mistérios.
O equivoco do discurso do saber se torna mais evidente ao identificar-se na
pessoa sintomas ou doengas, que se valem do corpo apenas como um meio
de expressao perante o mundo.

ApoOs essa breve reflexdo, discorreremos sobre a formulacdo apresentada
pela psicanalise sobre a crianga e sobre aspectos da relagdo materno-infantil, tendo
como referéncia os textos de Freud, Spitz, Winnicott, Lacan e de outros estudiosos

do tema.

4.2 A crianga na concepgao psicanalitica

Ja gosta da mamae
J& gosta do papai
N&o sabe tomar banho nao
Ja sabe tomar banho
Ja quer ouvir histérias
N&o sabe por sapato nédo
Ja sabe por sapato
Ja come até sozinho
Mas nunca escova os dentes néo
Ja escova bem os dentes
Ja vai até na escola
N&o sabe jogar bola ndo
Ja sabe jogar bola
Jaroda, roda, roda
N&o sabe pular corda ndo
Jé& sabe pular corda
No colo quer carinho
Sandra Peres e Luiz Tati
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A crianga € um ser em constituicdo, curiosa em saber sobre o0 mundo e os
mistérios do universo. A criangca pensa, repensa, investiga, faz perguntas, busca
respostas para aquilo que ndo compreende. As vezes ela responde seus porqués
com simplicidade e cré seriamente nas explicagdes que criou. Noutras, cria
hipéteses das mais mirabolantes e inimaginaveis para um adulto. Cabe a este
acolher sua curiosidade, criando possibilidades para que ela aprenda a partir das
questdes que formula do seu lugar de sujeito, de pessoa pequena, como a define
Lacan. Mas, de acordo com a concepgéao psicanalitica, o surgimento de uma crianga
na posigcao de sujeito vai depender do lugar que ela ocupa no imaginario dos pais. A
maneira como ela foi significada a partir da subjetividade paterna e materna é
fundamental para se dar a passagem de um ser recém-nascido, com todo seu
desamparo e, por isso mesmo, dependente do Outro materno para atendé-lo em
suas necessidades, para um ser que fala por si, capaz de apresentar outras
demandas, atravessadas pelo desejo que o torna sujeito.

A crianga, enquanto categoria social, percorreu um longo caminho até poder
ser concebida como ser de desejo e, portanto, com direito a pensar, dizer, enfim,
existir como pessoa ao longo da histéria. Na Idade Média n&o se previa lugar algum
a ela, ja que nao possuia nenhum valor produtivo. Seu destino, apés o desmame,
era se tornar companhia dos adultos, sem qualquer atencédo especial reservada a
sua educacao, que acontecia a partir de seu contato com as pessoas mais velhas. A
preocupacdo com a educacdo das criancas de modo mais sistematizado deu-se
apds o surgimento de uma nova classe social. A crianga passou a ser preparada
para a idade adulta com o objetivo de servir aos ideais da burguesia em ascensao.
O aparecimento de uma nova ordem familiar trouxe essas transformagdes em
relacdo a infancia (ARIES, 1978).

Freud, ao apontar a existéncia, antes ignorada, da sexualidade na infancia,
em sua obra Trés ensaios sobre a sexualidade (1905), coloca a crianga em outro
lugar, diferente daquele ocupado até entdo. As reagcdes na ocasido foram de
indignacdo, uma vez que a idéia defendida por Freud parecia inconcebivel ao
articular a sexualidade com prazer, motricidade, cognicdo e desenvolvimento
psiquico infantil. Em seu estudo, ele apresenta a crianga na condigdo de pequeno
ser pensante ao investigar sua origem, indagando-se sobre 0 nascimento dos bebés

e sobre a diferenca sexual. A crianga vai construir suas hipoteses a este respeito, ao
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que Freud (1905) denomina de teorias sexuais infantis, explicagdes formuladas para
trazer respostas ao enigma da origem, que desvela o sexual.

Ainda que tenha colocado a crianga em cena como ser pensante, Freud nao
se dedicou a ela enquanto analista. Suas teorizacdes partiram da analise de adultos,
da crianga apresentada nos diferentes discursos de seus analisantes em suas
construgdes acerca da infancia. Coube a Anna Freud e Melaine Klein, na década de
1920, iniciar a clinica infantil em psicanalise.

Segundo Mello (1996, p. 82-83),

Dizemos hoje, do ponto de vista da psicanalise, que para entender a crianga
temos que retroceder até onde ela ainda n&o estava; isto é, retroceder ao
lugar que esta ocupa no desejo de seus pais; e estes sdo porta-vozes da
cultura na qual vivem. E ai que ela esta na posigao de objeto do desejo do
Outro; posicédo de alienagdo necessaria a sua sobrevivéncia, uma vez que o
filho do homem traz em sua radicalidade o desamparo e a exigéncia da
acao de um outro experiente que Ihe aponte o lugar onde tomara o “bonde
da historia.

Melgaco (2001) aponta para a importancia das circunstancias que
antecederam o nascimento da crianca como o encontro de seus pais, a histéria de
cada um deles, sua chegada, a escolha de seu nome, enfim, ela sublinha que “A
crianca se insere numa constelacao significante que ja estava la: do desejo de seus
pais e avés, das geracdes que a antecederam” (MELGACO, 2001, p. 49).

Consideramos importante assinalar este dizer sobre a crianga formulado pela
psicanalise, ou seja, de que antes mesmo de sua existéncia enquanto ser vivo a
crianga ja esta la, no lugar preparado para ela antes mesmo de sua concepgao.
Trata-se, fundamentalmente, do lugar simbdlico da crianga a partir das fantasias de
seus pais em relagdao ao filho esperado, sonhado, imaginado. Corresponder a
imagem desse filho idealizado pode ser um peso para a crianga, o que vai depender
de como os pais irdo elaborar as diferengas entre aquele filho de seu imaginario e o
filho da realidade, que pode se apresentar muito distante daquela imagem pré-
concebida. A experiéncia com a clinica psicanalitica nos revela o quanto a existéncia
da crianga é significada pela relagdo de seus pais e pela maneira como as fungodes
materna e paterna sdo exercidas no contexto familiar. No artigo “Nota sobre a
crianga”, Lacan (1969) vai apontar o sintoma da crianga como uma resposta ao que

existe de sintomatico na estrutura familiar.
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O sintoma pode representar a verdade do casal familiar. Esse é o caso mais
complexo, mas também o mais acessivel a nossas intervengdes. A
articulagao se reduz muito quando o sintoma que vem a prevalecer decorre
da subjetividade da mae. Aqui, é diretamente como correlata de uma
fantasia que a crianga é implicada (LACAN, 1969, p. 369).

Lacadée (1996), analisando este artigo de Lacan, assinala a maneira com a
qual a teoria lacaniana concebe a posigao da crianga, contestando a tese de um ser
em desenvolvimento buscando sua satisfacdo através de um objeto harmonioso e
adequado encontrado na figura da mée. Ele cita o texto “Os complexos familiares”
(LACAN, 1938), no qual Lacan busca entender a crianga sob o angulo da estrutura
familiar, isto €, da resposta ao que ha de sintomatico no que ele aponta como

“‘complexo familiar”.

Neste momento, Lacan diz que a sorte da crianga depende, antes de mais
nada, da relagdo que mostram entre si as imagos do pai e da mae; do
sentido escondido de suas relagbes, daquilo que ele chama “o sentido
neurdtico das barreiras que as separam”, o papel da sexualidade da mae,
ou seja, os problemas da libido ndo sendo sem efeitos neuréticos
(LACADEE, 1996, p.76).

Vemos, entdo, que, de acordo com a concepc¢ao psicanalitica, para saber
sobre a crianga, de onde ela vem, o que ela representa e o0 que revela é preciso
entender o contexto familiar, o enlace conjugal dos pais e perceber o lugar da
crianga em seu discurso.

Para finalizarmos, tomamos emprestadas as palavras de Santoro (2008) para
lembrar a importancia de nossa fungao de escuta do que a crianga tem a dizer sobre
si. A partir deste lugar de escuta a crianga podera construir suas hipoteses acerca
daquilo que muitas vezes a aprisiona, paralisa e angustia e daquilo que deseja,

espera e sonha para si.

[...] a palavra infancia vem do latim — infans — que é aquele que nao fala. A
criancga, de fato, ndo fala até certa idade. No entanto, mesmo apds adquiri-
la, sua fala é pouco considerada. O profissional que atende a crianga fica
submetido a outro tipo de linguagem — como o brincar, por exemplo — até a
ponto de, muitas vezes, negligencia-la.

Estarmos sempre atentos para nao cair nesse engodo da nao-
consideragéo da fala da crianca é fundamental. Antecipar, pbr esta fala em
evidéncia e escuta-la é nosso objetivo, pois cair no engodo de n&o escutar é
abandonar a clinica. O aspecto da ndo-consideragao da fala da crianga faz
com que ela geralmente ndo aparega na primeira pessoa nos discursos que
dela se ocupam (SANTORO, 2008, p. 150).
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Compreender que a crianga tem um lugar importante na familia e na
sociedade, muitas vezes ignorado, torna-se fundamental para a discussao em torno
de sua existéncia e de sua formagéo enquanto sujeito. Os pais, muitas vezes, tratam
a crianga como um ser dependente que n&o pode falar por si e apontar seus desejos
ou necessidades, como se ela existisse apenas como seu prolongamento e
propriedade. Importante assinalar que no periodo da infancia a crianga se encontra
em processo de formacgédo de sua identidade e subjetividade. A relagéo entre ela e
seus pais € decisiva nesta formacao, uma vez que o que se vive entre eles afeta a
formagao de sua personalidade e de sua constituicdo como sujeito. Levando-se em
conta o que aqui apontamos, analisar como a subjetividade materna pode afetar a
vida da crianga apos a infecgao pelo HIV torna-se relevante para a compreensao de
como as questdes acerca da doenga chegam até ela e se desdobram em outras, o

que pretendemos, com este estudo, investigar.

4.3 A relagao materno-infantil

Uma pergunta é formulada pela psicanalise: de que serve o
amor de uma mae? De que serve ele para a “humanizagao”
desse rebento de corpo que € inicialmente a crianga?

Colette Soler

Os questionamentos sobre a génese e existéncia do amor materno por
estudiosos do tema nos apontam reflexdes importantes acerca da relacdo mae-
crianga, uma vez que o sentimento da mae em relagdo a seu filho imprime uma
marca significativa para a constituicdo da relagdo estabelecida entre ambos
(BADINTER, 1980; SOLER, 2005).

Badinter (1980) apresenta uma discussdo fundamentada na pesquisa
historica que realizou sobre o tema, na qual aponta o equivoco em relagédo ao fato
do amor materno ser considerado uma tendéncia feminina inata, instintual, presente
em toda mulher em relacéo a seu filho. Segundo a autora, este amor pode variar de
acordo com as mudangas socioecondmicas da histéria e nem sempre esteve
presente no passado. Sua pesquisa demonstra que as atitudes maternas sao

mutaveis e que o interesse e a dedicacdo a crianca nem sempre existiram da
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mesma forma em épocas passadas e em diferentes meios sociais. As criangas eram
normalmente entregues, desde a tenra idade, aos cuidados de amas e por elas
criadas até retornarem ao lar por volta dos cinco anos de idade, quando sobreviviam.
O sentimento de familia, que segundo Aries (1998), emerge nos séculos XVI-XVII, é
inseparavel do sentimento de infancia, o que modificou esta relacdo com a crianca.
Badinter (1980) acredita que a partir dai 0 amor materno comecgou a ser concebido
como um sentimento inerente a mulher. Seus estudos levam a concluséo de que
este sentimento torna-se extremamente variavel, sofrendo os efeitos da cultura e de
ambigdes ou frustracdes da mae. O amor materno seria da ordem de um mito, sem
poder ser concebido como universal. Ao apresentar o amor materno como um
sentimento humano como qualquer outro, podendo ser fragil, incerto e imperfeito,
Badinter desmistifica-o como impossivel de n&o existir na relagdo com a crianga e o
retira da condigcdo de incontestavelmente inscrito na natureza feminina.

O amor materno, apesar de concebido como um sentimento “sublime”, pode,
inclusive, mascarar condutas muita vezes invasivas e até mesmo agressivas,
ocorridas nas relagdes entre maes e filhos. Em nome do “amor de mae”, justificam-
se comportamentos inadequados e ambivalentes, que deixam a crianca confusa
entre a sua percepgao e o discurso da mae em relagao a algum ato cometido. Como
exemplo maximo de tais situagdes citamos os de violéncia doméstica, quando, por
vezes, a mae maltrata a crianga para corrigi-la e diz: “Fago isso porque amo vocé.”

A discussdo acerca do amor materno nao tem como objetivo desconsiderar a
importancia da presenga da mae na vida da crianga, mas sua desmistificacdo tem
relevancia na reflexdo de como a relacdo materno-infantil se constitui atravessada
por questdes significativas que dizem respeito ndo s6 a maternidade, mas também a
mulher, ao relacionamento do casal e as questdes sociais, culturais e econbémicas
presentes na modernidade e que interferem no vinculo mae-filho.

A importancia da relagdo mae-filho na constituicdo do psiquismo da crianca é
hoje aceita e valorizada ndo sé pela psicologia e psicanalise, mas também pela
pediatria, educacdo e outras areas afins. Alteracbes psiquicas maternas podem
trazer consequéncias significativas para a crianga, conforme descrevem os estudos
consultados (LACAN, 1956-1957; WINNICOTT, 1978; SPITZ, 1979; DOLTO, 1984;
MANNONI, 1986).

Freud (1900-1901, p. 602) apresenta uma formulagdo importante acerca da

satisfacao das necessidades do bebé pela mae, apontando para o nascimento do



54

desejo no ser humano a partir deste momento. O bebé nasce desamparado e por
isso requer cuidados que normalmente sado oferecidos por sua méae. Apds seu
nascimento, diante de uma necessidade biologica como a fome, esta sera
vivenciada pelo bebé como aumento de tensdo no organismo ou desprazer, o que
Freud denomina “tensdo de necessidade”. O bebé chora e a mae interpreta esse
choro como “fome”, oferecendo-lhe o seio para sua satisfagdo. Porém a mae, ao
amamentar a crianga, ira lhe oferecer também sua voz, seu cheiro, seu contato
corporal, fazendo com que esta experiéncia seja registrada no psiquismo da crianga
como um encontro prazeroso com um objeto que a satisfaz. Essa primeira
experiéncia de satisfacao ficara gravada na memaria transformando o objeto dessa
experiéncia em objeto de desejo. Importante destacar aqui que o que Freud teoriza
acerca dessa experiéncia revela um significado particular do exercicio da fungéo
materna, uma vez que entendemos que a importancia da satisfacdo nesta
experiéncia nao se restringe ao fato do bebé ser saciado de sua fome, e sim no que
ele recebe da mée junto do leite. Se a mée cuidar da crianga de maneira impessoal,
satisfazendo somente suas necessidades de modo objetivo, sem um afeto ai
implicado, o desenvolvimento libidinal da crianga ficara comprometido. Espera-se
que haja prazer da parte da mae ao se dirigir a crianga, para que esta também se
sinta satisfeita e queira repetir novamente o prazer experimentado naquele
momento, estabelecendo-se, assim, uma relagcao de trocas afetivas entre mae-filho,
através das quais o amor materno podera vir a ser construido e a ligagado do bebé
com sua mae também.

Estudos interessantes no campo da psicossomatica sobre relagdes
patogénicas entre mée-bebé revelam quadros somaticos e psicopatoldgicos
observados ndo s6 em bebés, mas também em criancas, tais como: insbnia do
recém-nascido, mericismo, anorexia, eczema, asma, colicas e vOmitos
espasmodicos (FAIN; SOULE; KREISLER, 1981).

ApOs os estudos de Freud (1905) sobre a sexualidade infantil, que permitiram
que a infancia fosse repensada, outros estudiosos dedicaram-se ao
desenvolvimento da crianca, dando énfase a relagcdo materno-infantil.

René Spitz (1979) dedicou-se a pesquisas no campo da infancia, tendo sido
pioneiro nos estudos psicanaliticos sobre o desenvolvimento infantil e nos trabalhos
de observacdo de bebés e criancas institucionalizadas privados da presenca

materna. Com seus estudos, demonstrou a importancia da presenca materna e dos
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cuidados com a crianga durante seu primeiro ano de vida, identificando respostas

que o bebé oferece como sinais de um desenvolvimento infantil adequado e que

surgem em decorréncia de sua relagdo com a figura materna, denominado por ele

de “organizadores”, que seriam:

1.

O sorriso — surge por volta dos trés meses, em resposta ao rosto de qualquer
adulto, porém elaborado através da percepgao progressiva da face da mée, a
partir do segundo més de vida. Para Spitz (1979) isso indica que a crianga
conseguiu significar um elemento, diferenciando-o entre os demais objetos do
mundo cadtico que a rodeia, ainda sem significagdo. O sorriso representa a
primeira reagao afetiva da crianga, o indicio de memdria consciente, o inicio
do pensamento e das relagdes sociais do ser humano. Representa, ainda, a
transformacao da libido narcisica em objetal, isto é, o investimento que a
crianca fara em objetos ao seu redor quando passa a os reconhecer como
externos a ela. Apds os trés meses de vida a crianga ja é capaz de manifestar
desagrado quando se sente abandonada e aos seis meses ja tem reagdes de
prazer e desprazer com mais nitidez. Spitz (1979) conclui que para a
constituicdo de um psiquismo saudavel contribuem tanto a vivéncia de

satisfagées como a de afetos de desagrado pela crianga.

A angustia do oitavo més — nesta ocasido, a crianga ira reagir com choro
diante da presenga de um estranho, sinalizando uma reacao clara de
desgosto devido a auséncia materna. Para Spitz (1979), este € o primeiro

indicio de uma angustia real na crianga.
O “NAO” — fase marcante presente ao longo do primeiro ano de vida, que
consiste na capacidade da crianga em dizer ndo a seus pais. Indica o comecgo

de uma autonomia saudavel e necessaria a crianga.

Spitz (1979) apontou também um importante quadro de depressao na infancia

em decorréncia da caréncia materna, revelado a partir de seus estudos,

demonstrando a importdncia para a crianca da presenca da mae e do

estabelecimento de uma relacao afetiva adequada.
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Winnicott (1978), pediatra e psicanalista inglés, considerava que grande parte
dos problemas emocionais do individuo teriam origem nas etapas precoces de seu
desenvolvimento e se interessou pelos estudos da relagdo mae-bebé. Criou
expressdes para enfatizar a importancia da mae no desenvolvimento da criancga,
como “preocupacdo materna primaria’, termo que aponta para o fato da
possibilidade da mae estabelecer com o bebé durante a gestacao, parto e pds-parto,
uma ligagao total, ficando atenta a todas as suas manifestagcdes e, para isso,
funcionando como se desligasse do mundo e interagisse s6 com a crianga. Outra
expressao criada pelo autor foi “mée suficientemente boa”, referindo-se a mae
adaptada ao papel materno exercendo, assim, os cuidados com o bebé de modo
carinhoso e devotado, porém sem excessos, de modo “suficiente”, possibilitando-lhe
também as vivéncias necessarias de frustracdo com sua auséncia. Winnicott (1978)
atribuiu a fungdo materna a capacidade de fornecer colo, acolhimento e seguranca
ao bebé, significados para “holding”, conceito amplamente usado por ele em sua
obra. O “holding” fisico possibilitaria o holding psiquico da crianga. Ao pai ele
designou a funcéo de escudo protetor da dupla mae-bebé e um substituto da méae na
sua auséncia, no lugar da maternagem exercida por ela. Winnicott (1975) descreveu
também um fenbmeno observado por ele, comum entre as criangas, € o0 denominou
de “objeto transicional”. Trata-se de um objeto que a crianga adota na forma de um
ursinho de peldcia, fralda, ponta de cobertor, dentre outros, como objeto simbdlico
na auséncia da mae, em torno do oitavo més, conseguindo, através deste, suportar
esta auséncia.

Conforme assinala Lacadée (1996), os pos-freudianos trataram da relagao
mae-crianga como uma relagdo essencialmente dual, onde o enfoque principal foi o
da necessidade da satisfacdo da crianga através de um objeto adequado e

harmonioso encarnado na figura materna, concepgao da qual discorda Lacan.

[...] O acento é, mais frequentemente, colocado sobre a idéia de um objeto
harménico, a mae, objeto ideal, como o Unico capaz de interativar, unico
capaz de instalar a relagdo harmoniosa, inclusive de restabelecer a relagao
perturbada (LACADEE, 1996, p. 74).

A formulagdo de Freud (1924) sobre o Complexo de Edipo articula a
maternidade & castracdo, ao dizer que uma das resolucdes possiveis do Edipo para

a menina seria substituir a falta do pénis por um filho, estabelecendo assim uma
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troca simbdlica possivel de ser realizada. A crianca viria a ser o objeto capaz de
reparar a falta da mae, resolvendo de maneira iluséria uma completude perdida
através da relagdo mae-crianca.

De acordo com Kehl (2003, p.3),

Foi em razdo da insignificAncia, da impoténcia milenar das mulheres no
espaco publico, que Freud veio a observar a confusdo fantasmatica de suas
histéricas, que superpunham demanda de falo e demanda de pénis e cujo
Unico consolo era a conquista do falo/flho que as condenavam a
dependéncia absoluta de fazer-se amar, ou pelo menos desejar, por um
homem.

Lacan (1956-1957) discorda da concepgao dos pés-freudianos da existéncia
de uma relagdo dual que evocaria a completude ao apontar que a relacdo com a
crianga n&do pode ser harmdnica, uma vez marcada pela falta. A releitura de Lacan
sobre o Edipo permite-nos dizer que n&o se trata da menina invejar um 6rgao genital
masculino, conforme a visdo de Freud, mas de sua vivéncia em relagcdo a
constatagao da diferenca sexual que coloca a menina numa posi¢ao de falta, dai
Lacan conceituar o falo como o significante que faz da mulher um ser em falta.

Farias e Lima (2004, p. 26) sublinham que:

Na relacdo mae-crianga também ndo é possivel um encontro harmonioso,
sem mal-entendidos, ou desencontros, pois nesta relagdo ha o encontro
com a falta, com a castragéo, seja do lado da méae ou do lado da crianga.

De acordo com Santiago (2001, p. 97-98), a reflexdo acerca desta vinculagao
entre a castracdo e a méae, apresentada por Lacan, torna-se importante para
compreendermos a posi¢cdo da crianga na relagdo materno-infantil, segundo ele a
teoriza. Para a crianga, a méae € um outro desejante marcado pela falta — uma vez
que ela deseja a crianga e dispensa a ela seus cuidados. Ao mesmo tempo, a mae é
um Outro simbdlico que ira transmitir para a crianga a linguagem e a lei castradora a
que a crianga se encontra submetida. Por isso Lacan usa a letra em maiusculo, para
dizer desse grande Outro, a méae, a quem a crianga ira se submeter devido a sua
posicao de dependéncia absoluta no inicio da vida. A crianga, ao ser tomada como
um objeto substituto do falo na série formada por outros objetos de desejo da
mulher, no lugar vazio que causa o desejo, torna-se uma solugédo possivel da falta
falica feminina. Porém, se ela saturar o desejo materno, ndo havendo um

deslocamento necessario desse lugar de objeto através do desejo da mae enquanto
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mulher, a crianga sera tomada como objeto do gozo materno, impedida de se tornar
sujeito. Para que isso nao ocorra, torna-se imprescindivel a participagdo do pai no
desejo em jogo na concepgao da crianga. O desejo da mae pela crianga, deslocado
para a pessoa do pai que ela deseja enquanto mulher, possibilita o corte necessario

como transmissao da lei da castracado no plano simbdlico.

Em suma, descobrir que a mae é uma mulher introduz, no universo da
crianga, algo que é da ordem de um corte. [...]. A fungdo essencial do pai é
a de se constituir em um suporte simbdlico de separacao, para que a mae
ndo faca de sua crianga seu objeto de gozo — como se observa nas
psicoses na infancia —, tampouco reduzi-la ao seu ideal irrealizado —
caracteristico dos casos de perversao. Essas duas modalidades de relagao
da mée com seu objeto-crianga podem ser tomadas como formas
patolégicas da fungéo do desejo como causa. Lacan n&do deixou de definir a
relagdo dual exatamente nessa perspectiva, esclarecendo tratar-se de uma
relagdo essencialmente alienada, cujos efeitos podem ser a interrupgao, a
inversdo e o desaceleramento ou a inibigdo da fungdo da causa do desejo,
que deixa o sujeito em um estado de desconhecimento profundo da relagéo
de palavra com o Outro (SANTIAGO, 2001, p. 98-99).

O que podemos concluir da teoria de Lacan sobre a mée, a criangca e a
relagao estabelecida entre elas, € que o amor materno nado pode se constituir como
um obstaculo ao desejo da mulher, o que Naveau (2001) aponta como uma questao

a ser sempre verificada. Segundo o autor,

[...] se a crianga ndo satisfaz completamente o desejo da méae, entdo a méae
€ uma mulher. Dizendo de outro modo, a mée é uma mulher se sua crianga
ndo ¢ tudo para ela, se seu desejo se divide entre a crianga e o homem
(NAVEAU, 2001, p.139).

O que Lacan retoma a partir da teoria de Freud em relagdo ao Complexo de
Edipo, complexo este estrutural do sujeito na visdo psicanalitica, é a dinamica que
se estabelece em torno do significante da falta, o falo, pelos trés personagens de
uma encenagao simbdlica: crianga, mae e pai. Apos a leitura de seus escritos e de
outros autores lacanianos, torna-se compreensivel a critica dirigida a concepgéo de
uma relagdo harmoniosa possivel entre mae-crianga. A seguinte frase de NOMINE
(1997, p. 5) foi formulada a partir dessa reflexdo: “é preferivel que uma mée seja
suficientemente mulher do que uma mée suficientemente boa”, ainda que Winnicott,
em nosso entendimento, estivesse apontando para a falta que a mae
“suficientemente boa” introduz no universo da crianga ao ndao completa-la, uma vez

nao sendo “toda boa”.
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Ao finalizarmos este capitulo, necessario para analisarmos os objetivos
propostos neste estudo, retomamos a pergunta de Soler (2005) acerca da

humanizacao da crianga, citada anteriormente, trazendo sua resposta a questéao:

Entdo, qual é o valor da mée para a humanizagao do filho? Os fendmenos
do hospitalismo ai estédo para indicar que os cuidados com o corpo n&o sao
tudo: a humanizac&o da crianga humana passa por um desejo ndo andnimo.
Concluimos, pois, que para a crianga, a dedicagdo materna tem um valor
tanto maior quanto mais a mae nao é toda sua, e quanto mais nao esta toda
num alhures insondavel: mas & preciso que seu amor de mulher esteja
referido a um nome. S6 ha amor por um nome, dizia Lacan: no caso, o
nome de um homem, que pode ser qualquer um, mas que, pelo simples fato
de ser nomeavel, cria um limite para a metonimia do falo, assim como para
a opacidade do Outro absoluto. Sé mediante essa condigéo é que a crianga
podera ser inscrita num desejo particularizado (SOLER, 2005, p.103).
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5 OBJETIVOS

5.1 Objetivo geral

Investigar os efeitos que o diagnostico da infeccédo pelo HIV pode
causar na subjetividade materna e suas implicagbes para a crianga

vivendo com HIV/Aids.

5.2 Objetivos especificos:

Avaliar o impacto inicial do diagndéstico da infecgéo pelo HIV na crianga

sobre a mae.

Investigar a percepcdo e reagbes da méae frente ao fato da

contaminacgao da crianca pelo HIV ter sido via transmissao vertical.

Investigar interferéncias do diagnéstico no vinculo da mae com a

criancga.

Avaliar a percepcao da mae sobre seus sentimentos e reacdes

provocados pelo diagndstico, ao longo do tempo.

Analisar o exercicio da fungdo materna no contexto da soropositividade.

Avaliar como a subjetividade materna pode interferir nas questdes
objetivas relativas ao cuidado e tratamento da crianga vivendo com
HIV/Aids.

Investigar a percepgdo da mée sobre a adequagdo ou ndo da forma

como ¢ feita a revelagao do diagnéstico da crianga para a familia.
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6 METODOLOGIA

6.1 O método qualitativo

A partir do sujeito como categoria, a epidemiologia deve reconhecer que
estudos qualitativos sao indispensaveis para possibilitar a compreensao dos
processos que regem o universo do sujeito.

Brant, 2001

Este estudo foi desenvolvido utilizando-se a metodologia qualitativa, uma vez
gque o0 que se buscava era compreender processos subjetivos relacionados a
transmissao, vivéncia e impacto nas relagées de uma doenga cronica estigmatizante.
A metodologia qualitativa é considerada o instrumento mais adequado para que os
aspectos subjetivos dos fenbmenos psicossociais do ser humano, entre os quais, a
vivéncia de doengas, sejam estudados (TOMAZI; YAMAMOTO,1999) e o mais
apropriado a investigacao na clinica (TURATO, 2003).

Turato (2003) desenvolveu a metodologia clinico-qualitativa visando
possibilitar a compreensao aprofundada de questbes humanas observadas no
processo saude-doenca, na relacdo médico-paciente, na relacdo usuario e sistema
de saude, na adesdo ou nao-adesao ao tratamento, enfim, questdes observadas,
mas nao compreendidas dentro de uma visao positivista da saude, da doencga e do
individuo.

O método clinico-qualitativo nasceu da wunido das concepgoes
epistemoldgicas dos métodos qualitativos de pesquisa, desenvolvidos a partir das
Ciéncias Humanas, e dos conhecimentos e atitudes clinico-psicolégicas
desenvolvidos tanto no enfoque psicanalitico das relagcdes interpessoais como,
historicamente, no campo da pratica da medicina clinica (TURATO, 2003). Como
método investigativo, seu objetivo ndo é o de estudar um fendbmeno em si, mas
entender sua significagdo para aqueles que o vivenciam.

A metodologia clinico-qualitativa permite a construcdo de dados para a
producado de um conhecimento sobre o significado dos fenbmenos da doenga e da
vida em geral para os sujeitos, individualmente e coletivamente. Através deste

conhecimento, que complementa os conhecimentos clinicos, bioldégicos e
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epidemioldgicos, espera-se mudar o foco de atencdo dos profissionais da saude, da
doencga para a pessoa do doente. Estes, isolados, tendem a levar os profissionais a
ignorarem a presenca do sujeito, provocando o fracasso das medidas de prevengao,
controle, tratamento e, sobretudo, relegando para segundo plano a qualidade de
vida dos pacientes que, em ultima instancia, pode ser determinante do desejo de
viver.

Segundo TURATO (2005, p. 509), “O significado tem func&o estruturante: em
torno do que as coisas significam, as pessoas organizardo de certo modo suas

vidas, incluindo seus cuidados com a saude”.

6.2 A coleta de dados

Participaram deste estudo maes bioldgicas de criangas vivendo com HIV/Aids,
acompanhadas no Ambulatério Orestes Diniz — Centro de Treinamento e Referéncia
para Doengas Infecto-Parasitarias (CTR/DIP). O CTR é um érgéo vinculado a
Faculdade de Medicina da UFMG e a Secretaria Municipal de Saude, sendo a
instituicdo de referéncia para tratamento de criangas infectadas pelo HIV em nivel
ambulatorial na Regido Metropolitana de Belo Horizonte. O servigo de infectologia
para pacientes adultos iniciou-se na década de 80, e a infectologia pediatrica teve
inicio em 1991, sendo que o atendimento de psicologia esta presente como parte
integrante do servico desde esta data. Existem hoje no CTR/Orestes Diniz cinco
infectologistas pediatricos regulares que atendem em média, no total, 560
atendimentos/més. Os encaminhamentos para atendimento psicologico sao feitos
pela equipe multiprofissional ou solicitados por demanda espontanea. O CTR conta
ainda com assisténcia social, hospital dia, odontologia e farmacia.

O recrutamento das maes deu-se através dos profissionais do CTR
envolvidos no atendimento da crianga, cientes e sensibilizados para os objetivos
deste projeto.

Neste estudo definimos os seguintes critérios de inclusdo: as mulheres
entrevistadas deveriam ser mées bioldgicas de criangas vivendo com HIV/Aids que
adquiriram o virus por transmissao vertical, portanto, maes também portadoras de

HIV. As criancas deveriam estar em acompanhamento ambulatorial pela infectologia
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pediatrica no CTR/Orestes Diniz ha no minimo um ano, com idade maxima de 13
anos. O critério de no minimo um ano apds o inicio do tratamento foi estabelecido
para que pudéssemos avaliar reagdes e sentimentos da mae ao longo de um tempo
maior e as interferéncias da doenca na relacdo mae-crianga. Caso a identificacdo do
diagndstico da crianga tivesse ocorrido recentemente, a mae poderia estar sob forte
impacto emocional, 0 que comumente ocorre nesta situagao, ndo sendo possivel a
realizacdo do estudo proposto. As maes deveriam concordar em participar da
pesquisa apos os esclarecimentos necessarios e assinar o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (Anexo 3). O estudo foi aprovado pelos Comités de Etica da
Universidade Federal de Minas Gerais, da Prefeitura de Belo Horizonte e do Hospital
da Clinicas da Faculdade de Medicina da UFMG.

A realizagao, objetivos e procedimentos da pesquisa foram divulgados entre
os pediatras e demais profissionais de saude do CTR, com solicitagcdo de
encaminhamento das maes para participarem do estudo. Para maior sensibilizagao
dos profissionais, o projeto foi apresentado em reunido clinica de equipe, enfocando
a sua relevancia no campo da Aids Pediatrica. Além disso, a pesquisadora
participando mensalmente do grupo “Familia Positiva”, realizado com os cuidadores
de criangas com HIV/Aids no CTR, manteve contato com a psicéloga e com a
pediatra do servigo que coordenam o grupo. A participagdo neste grupo e o trabalho
no HIJPII facilitaram o contato com os profissionais para este encaminhamento.

Duas maes, participantes do grupo “Familia Positiva”, foram convidadas pela
pesquisadora para a realizagdo de entrevista piloto, cuja intengdo seria verificar a
adequacao do roteiro da entrevista semi-estruturada aos objetivos estabelecidos.
Devido ao seu conteudo, de grande significado para o estudo proposto, e ndo tendo
sido necessario modificar o roteiro de entrevista, optou-se por manté-las na analise
final, integrando-as ao corpo total das entrevistas realizadas.

Na pesquisa qualitativa ndo temos o numero de participantes previamente
definido para a realizagcado do estudo, tendo se encerrado a amostra de acordo com o
critério de saturagdo, no qual a coleta de informacdes € interrompida quando as
mesmas se tornam repetitivas, segundo o0s objetivos especificos apontados
(FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008).

Utilizamos como instrumento de coleta de dados a entrevista semi-
estruturada, definida por Minayo (1993) como um instrumento que busca apreender

a realidade do sujeito a partir de questdes propostas baseadas nos pressupostos e
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nos objetivos do estudo. O roteiro da entrevista (Anexo 1) foi previamente construido
com a finalidade de abordar as principais questdes propostas pelo estudo, caso néo
surgissem, de modo espontaneo, durante os relatos trazidos pelas proprias maes a
partir da pergunta inicial.

Quatorze maes (Anexo 2) foram entrevistadas no total, sendo que apds a
realizacao de 12 entrevistas a pesquisadora avaliou que a amostra ja havia sido
saturada. Porém, mais duas maes foram entrevistadas, uma vez que ja haviam sido
informadas de que seriam convidadas para o estudo e aguardavam o contato da
pesquisadora.

As entrevistas foram realizadas entre fevereiro e setembro de 2008, em sala
apropriada no CTR, onde ocorrem as consultas de pediatria ou psicologia, para que
nao fosse alterado o local com o qual as maes tinham familiaridade devido ao
tratamento da crianca. Apenas uma mae foi entrevistada no Hospital Infantil Jodao
Paulo Il durante a internacao de sua filha, por alegar dificuldades em se deslocar até
o CTR apds a alta da crianga. Esta entrevista aconteceu na sala do Servigo Social
da Unidade de Internacao Il do hospital, sendo esta uma sala semelhante a do CTR
em sua constituigao fisica, também familiar a mae. As méaes nao tiveram gastos para
participarem da pesquisa, tendo sido pago a elas a passagem para seu
deslocamento. As entrevistas foram gravadas com o consentimento das méaes apos
explicagdes importantes sobre os objetivos da pesquisa e garantido a elas a
preservacido de sua identidade, além da possibilidade de interrupgcdo de sua
participacdo no estudo caso assim desejassem, sem nenhuma interferéncia no
tratamento da crianga, conforme o Termo do Consentimento Livre e Esclarecido. Foi
também oferecido a elas atendimento de psicologia em momento posterior, caso
sentissem desejo ou necessidade, ficando a pesquisadora comprometida com esse
encaminhamento ou mesmo o atendimento, sem custos, para as maes. As
entrevistas variaram de 45 minutos a 2 horas e meia, sendo que a média ficou em 1
hora e meia.

As entrevistas gravadas foram transcritas integralmente e de maneira
fidedigna, mantendo-se os vicios de linguagem. A qualidade da gravagao foi
considerada boa, com alguns ruidos externos que ndo comprometeram o conteudo
das gravacbes. Em cada entrevista pouquissimos trechos ou palavras foram

considerados incompreensiveis, ndo inviabilizando de forma alguma sua analise.



65

6.3 Analise dos dados

A analise dos dados foi realizada tendo como referéncia alguns conceitos da
Analise do Discurso e da Psicanalise.

Foram utilizados como material de analise as transcricdes das entrevistas e
impressdes da pesquisadora sobre algum aspecto importante ocorrido durante o
encontro com cada uma das méaes, anotadas em seguida as entrevistas, que
constituiram seu diario de campo.

Apos a transcricdo das entrevistas, realizamos leituras “flutuantes” do
material, tomando por base a proposta de Turato (2003) de usar o conceito
psicanalitico de atencao flutuante como modo de escuta na psicanalise, para que
elementos latentes ao conteudo manifesto no discurso fossem identificados.
Segundo MINAYO (1993, p. 235), a leitura flutuante “permite apreender as estruturas
de relevancia dos atores sociais, as idéias centrais que tentam transmitir e 0s
momentos-chaves de sua existéncia sobre o tema em foco.”

A seguir, buscamos investigar elementos que se repetiram no discurso das
maes, 0 que nos possibilitou identificar os temas centrais relevantes com os quais
trabalhamos, estabelecendo, entdo, as categorias que compuseram cada tema.

A interpretacdo das falas das mées foi realizada pela pesquisadora numa
perspectiva psicanalitica, conforme descrito anteriormente, onde os lapsos, atos
falhos, siléncios e reticéncias surgidos no decorrer da entrevista foram considerados
como elementos importantes de analise. As particularidades importantes de cada
mae foram consideradas na interpretacdo realizada, mas nao aprofundadas no
sentido de um estudo de caso, por n&o ser nossa proposta neste estudo.

Apods o procedimento de categorizacao, as falas mais significativas ou trechos
do discurso materno foram selecionados no sentido de trazer compreensdo a
interpretacao realizada pela pesquisadora.

Na discussdo dos resultados buscamos dialogar com os autores que
abordaram temas semelhantes a nossa proposta, privilegiando aqueles que
trabalham com questdes subjetivas presentes no contexto da doenga, especialmente
em relagao as pessoas vivendo com HIV/Aids, para comparagao com os achados do

presente estudo.
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7 RESULTADOS

Eu queria decifrar as coisas que sdo importantes...
queria entender do medo e da coragem, e da ga que
empurra a gente para fazer tantos atos, dar corpo
ao suceder.

Guimaraes Rosa

7.1 As entrevistas

Quatorze mées bioldégicas de criangas vivendo com HIV/Aids em
acompanhamento ambulatorial pela infectologia pediatrica no CTR Orestes Diniz, em
Belo Horizonte, foram entrevistadas neste estudo. Destas, cinco conheciam a
pesquisadora anteriormente. Uma delas do HIJPII, conforme ja descrito e quatro por
participarem do Grupo “Familia Positiva”. Este grupo se reune mensalmente no
CTR/DIP Orestes Diniz e tem como objetivo discutir temas trazidos pelos
participantes, sob a coordenagado de uma psicologa e uma infectologista pediatrica,
ambas do servico. Os assuntos discutidos vao desde questbes relativas ao
tratamento médico e biosseguranga as relacionadas aos aspectos psicossociais da
doenca. A pesquisadora participa do grupo como convidada ha cerca de trés anos.
Nove maes nunca tiveram contato com a pesquisadora anteriormente. Com algumas
o contato foi intermediado pelos profissionais do CTR, da infectologia pediatrica, que
durante a consulta da criangca convidaram-nas a participar do estudo, pedindo-lhes
permissdo para fornecer o numero de telefone a pesquisadora para contato
posterior. Com outras nao houve intermediacdo prévia, mas a pesquisadora
identificou-se justificando ter tido acesso ao telefone da mae através do médico da
crianga.

Uma tentativa de recrutamento foi feita durante reunido no CTR do Comité
Comunitario Assessor (CCA-BH) do Grupo de Aids Materno Infantil (FM- UFMG), na
qual a pesquisadora compareceu e realizou pessoalmente o convite. Das méaes
presentes, apenas uma aceitou participar do estudo.

Antes do inicio da entrevista propriamente dita a pesquisadora se
apresentava e lia junto com a mée o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Foi explicado as maes que o sentido do titulo estava ligado ao interesse em saber

como ela, enquanto “sujeito-mae”, vivia e sentia as questdes em relacdo ao HIV e
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Aids e que, portanto, ndo se tratava de buscar questdes objetivas ligadas a doenga e
tratamento. Isso foi feito com o intuito de ajuda-las a entender o que o termo
“subjetividade materna” poderia significar, ja que o titulo da pesquisa constava no
Termo de Consentimento. Com esse esclarecimento tivemos ainda o objetivo de
mobiliza-las para que se apresentassem enquanto sujeito e se sentissem a vontade,
motivadas para explicitar sentimentos e emocgdes. Antes do inicio da gravagao foi
também dado as maes abertura para colocagédo de suas duvidas quanto ao estudo,
sendo todas elas respondidas. Além disso, alguns dados sociais € econdmicos
foram coletados com o objetivo de caracterizagdo da amostra.

Este momento inicial ajudou a deixar as entrevistadas mais a vontade,
algumas ja muito ansiosas e emocionadas.

Esperava-se que as maes que ja conheciam a pesquisadora fossem ter maior
facilidade durante a entrevista na abordagem do assunto, em fungdo da natureza e
significado do tema. Entretanto, contrariando a expectativa, todas as maes se
expressaram com profundidade em relagdo a sua vida, desde o diagnostico até os
dias atuais.

Atribuimos este fato a essa abordagem inicial e também a formacgao de
psicanalista da pesquisadora, que parece ter contribuido tanto para o
estabelecimento do vinculo inicial, que propiciou as maes sentirem confianca em se
expor, quanto na condugao da entrevista, principalmente em momentos de emocgao
intensa. Estes ocorreram varias vezes durante as entrevistas, principalmente nos
relatos sobre a identificacdo do diagndstico da crianga, a forma de transmissdo ao
filho do virus HIV, o medo do estigma e do preconceito e a expectativa das maes em
relagao ao futuro dos filhos.

A duracgao das entrevistas variou de quarenta e cinco minutos a duas horas e
meia, sendo que a maioria durou em torno de uma hora e meia.

Apesar do uso do gravador geralmente interferir na espontaneidade dos
relatos, a maioria das maes parece ter ficado a vontade no decorrer da entrevista.
Apenas uma solicitou que este fosse desligado em momento de forte emocéo,
quando relatou questdes importantes sobre a contaminagdo do marido pelo HIV.
Outra solicitou que se usasse um nome ficticio para se referir a ela e a crianga
durante a gravagédo, demonstrando receio em relagdo a sua identificagdo, mesmo

com o sigilo garantido pelo termo de consentimento.
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As reacbes das maes ao contar sobre a identificacdo do diagndstico, na
maioria ocorrido ha quase dez anos, demonstraram como a situagdo se torna
afetivamente presente, indicando uma revivéncia emocional de momentos anteriores
carregada de angustia e sofrimento, mesmo apds longos periodos de tempo.

A angustia, presente nos relatos das maes de maneira intensa em quase
todas as entrevistas, provocou-nos significativo impacto emocional, a despeito da
experiéncia profissional anterior com situagdes semelhantes. Julgamos que este
impacto e a angustia compartilhada entre a pesquisadora e as maes néo se
constituiu como impedimento para a conducdo das entrevistas nem para a
realizacdo da analise, ao contrario, ela foi incluida na analise como um elemento a
mais para a significacdo das falas das mées. Consideramos que o fato da
pesquisadora ter se mobilizado com as expressdes de forte emogdo das maes
durante a entrevista possa ter interferido positivamente em sua realizacédo. Assim, as
maes possivelmente se sentiram encorajadas a se expressarem livremente, o que
pode ter contribuido para que elas ndo controlassem o conteudo de seu discurso,
levando ao surgimento de emogdes e pensamentos reprimidos a respeito de suas
vidas apos a identificacdo da infecgao pelo HIV.

Um fato digno de registro € que, apesar da maioria das maes relatarem que
ndo gostam de falar sobre o assunto e que se sentem angustiadas ao reviver toda a
histéria passada, ndo se negaram a conceder a entrevista, mesmo sabendo que
seriam indagadas sobre a questdo. Pdde-se notar que a relagdo com o pediatra da
crianga, descrita pela grande maioria das maes como excelente, teve grande
influéncia para a aceitacdo do convite, chegando mesmo a ser explicitada por
algumas delas. Algumas criangas estiveram ou estdo em atendimento psicoloégico no
CTR e presumimos que o contato anterior da mae com a psicéloga do servigco
também facilitou a aceitacdo. Algumas maes relataram que, apesar do sofrimento
em ter que relembrar o momento da identificagdo do diagndstico, desejavam poder
ajudar na realizagdo da pesquisa, principalmente por considerarem que assim
estariam também se ajudando e ajudando a melhorar a assisténcia as pessoas
vivendo com HIV/Aids.

Algumas delas, apds a entrevista, relataram nunca ter vivido a experiéncia de
um encontro com psicélogo onde pudessem se expressar tanto, embora tivessem
tido acesso a este profissional no momento do diagndstico, quando, entretanto, ndo

desejavam falar nada. A alegacdo das maes para a nao aproximagao com
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psicologos do servico foi a falta de desejo ou necessidade ou experiéncias ruins no
passado, ligadas a comunicagao por estes de diagnostico ou prognostico da vida da
criangca quando em estados de agravamento de sua saude.

Apesar disso, percebemos que para as maes a participacdo na entrevista
constituiu-se como uma experiéncia diferente em suas vidas. Uma explicagao
possivel é que esse momento, de fato, lhes propiciou a possibilidade de falar sobre
si, seus medos, angustias, duvidas e reflexdes sobre a crianga. Esta percepgao foi
confirmada pela explicitagdo por algumas maes de gratidao e de satisfagdo ao final
da entrevista, apesar das emocgdes dolorosas vivenciadas no processo. Observamos
que a escuta nas entrevistas teve, para elas, um sentido terapéutico, que recobriu o
sentido inicial de responder questbes para contribuir com a pesquisa. Nossa
suposigcao € a de que, a partir do momento em que as maes aceitaram o convite, a
atitude de acolhimento e respeito da pesquisadora por suas questdes ajudou com
que elas expressassem problemas nunca antes aprofundados e que demonstram
ser fator de grande angustia em suas vidas.

Apos o término da entrevista gravada, algumas maes retomaram questdes
abordadas com o objetivo de buscar uma orientagdo da pesquisadora. Interpretamos
esta atitude como indicio de aceitacdo e confianga, confirmando a impressao do
valor terapéutico da entrevista.

De acordo com os principios éticos estabelecidos para se garantir sigilo e
anonimato as maes entrevistadas, todos os nomes apresentados no Anexo 2 e ao
longo desta dissertacdo sao ficticios, incluindo os das criangas, pais e irmaos.
Alguns profissionais, citados nas entrevistas pelas maes, foram identificados por

letras que nao correspondem as iniciais de seus nomes ou por Dr./Dra.

7.2 As maes entrevistadas

A maioria das maes entrevistadas reside em Belo Horizonte e trés em cidades
vizinhas.

Tivemos as seguintes composi¢des familiares: casais formados por pai, mae,
crianga e, em alguns casos, irmaos; mée viuva ou separada vivendo apenas com 0s
filhos ou com os filhos e sua familia de origem (avos ou tios da crianga), mée casada

pela segunda vez com nova constituicao familiar.
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O nivel socio-econdmico variou entre familias com uma situagdo de vida
razoavel a situagcdes menos favorecidas, de renda baixa, mas nenhuma situagao de
pobreza extrema foi relatada.

A escolaridade das maes variou entre o ensino fundamental incompleto ao
ensino médio completo. A menor escolaridade apresentada foi a de 32 série do
ensino fundamental.

Todas as criangas frequentavam regularmente a escola, com excecéo de
uma, que em periodos de internagao estava impossibilitada de estudar.

Metade das entrevistadas identificou-se como dona de casa (do lar), duas
como desempregadas, uma como faxineira eventual, uma como aposentada e trés
como exercendo oficios em casa ou fora que exigem baixa qualificagao profissional.

Grande parte das maes donas de casa justificou a falta de emprego devido a
impossibilidade de conciliar trabalho com as constantes idas ao médico para exames
e consultas da criangca. Sendo assim, mesmo alegando necessidade e desejo de
trabalhar, optam pela dedicacédo ao filho. A fonte de renda da familia encontra-se
especificada no quadro 1.

A idade das maes entrevistadas variou de 27 a 47 anos, sendo que a maioria
encontra-se na faixa dos 30 aos 40 anos. A idade das criancas variou de 6 a 13
anos.

Em relacdo a descoberta da infeccdo pelo HIV, em dez casos a crianga foi o
caso indice da familia, em dois soube-se através de doenca ou falecimento do pai e
em dois soube-se através da mae, corroborando estudos consultados (CARDOSO,
2006). Um dos dois casos em que a revelagao veio pela mae deu-se através da
realizacao de teste rapido apds dez horas do nascimento da crianga, para verificar o
status sorolégico da mae devido a um acidente com material perfuro-cortante
ocorrido durante o parto, com risco de contaminagao para a equipe.

Em relagdo a contaminagédo pelo HIV, a maioria das mées parece ter sido
contaminada em relagdo sexual durante o relacionamento com o pai da crianga,
muitas delas em uma relacao estavel.

As mées declararam nao conhecer seu status soroldégico quando
engravidaram, o que inviabilizou a realizagdo de medidas de prevencdo da

transmissao vertical do virus HIV.
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Em relagcado ao tempo passado entre a identificacdo do diagndstico da crianga
até o momento da entrevista, este foi bastante variado, sendo que o menor tempo foi
o de trés anos e o maior foi 0 de doze anos e seis meses.

A situacdo de saude das maes e das criancas, no momento da entrevista, era
estavel, com excecdo de uma das criangas que se encontrava internada no HIJPII,
sendo que seu estado de saude é decorrente de falha na adesdo ao tratamento.
Todas as outras maes informaram ser aderentes ao tratamento do filho, conforme
parece indicar seu estado de saude, carga viral e CD4, citados por elas.

Algumas maes relataram certa negligéncia com a propria saude alegando
falta de tempo em fungéo do cuidado com a crianga. Uma delas mencionou grande
cansago com o tratamento prolongado, deixando implicito falhas na adeséo ao seu
tratamento. Esta mée veio a falecer cerca de dois meses apds a entrevista.

A situacao de saude dos pais apresentou maior variagao que a das maes. Um
pai é soronegativo. Trés faleceram em decorréncia da Aids e dois por homicidio. Um
encontra-se em estado avangado da doenca por nao se tratar. Sete pais estdo em
tratamento, mas n&o obtivemos dados concretos sobre sua saude.

Em relacdo ao tratamento da criangca sdo as maes que assumem o cuidado
da mesma, alegando que os pais trabalham, nao tendo disponibilidade para
acompanha-las. Uma mée relata que os meédicos ndo gostam que o pai seja o
acompanhante, pois ndo sabem dar informacgdes precisas sobre a crianca.

O quadro 1, a seguir, mostra os dados demograficos e sécio econdmicos das

maes
QUADRO 1
Dados demograficos e socio-econdmicos das maes entrevistadas

6 a 8 anos 3

Idade da crianga 9a 10 anos 6
11 a 13 anos 5
27 a 29 anos 2

Idade da mae 30 a 39 anos 8
40 a 47 anos 4
Dona de casa 5
Aposentada 2
Faxineira 1

Profissdo da mae Auxiliar de escritério 2
Funcionaria de supermercado 1
Cabeleireira 1
Desempregada 2




Situagcdo conjugal das | Casada com o pai da crianga 7
maes Separada/divorciada 3
Casada/Amasiada 22 vez 2
Vidva 2
Fundamental incompleto 5
Escolaridade das maes Fundamental completo 2
Médio incompleto 1
Médio completo 6
Salario marido/penséo vilva 2
Penséo ex-marido 1
Aposentadoria 1
Renda do casal 2
Fonte de renda da familia | Beneficio INSS/crianga + “bicos” 2
Bolsa familia 2
Bolsa familia + salario marido 2
Bolsa familia+ aposentadoria 1
Pensao de viuvatrenda do casal 1
Sexo da crianga Feminino 9
Masculino 5
Numero de filhos de 1 a 2 filhos 9
de 3 a 4 filhos 4
mais de 4 filhos 1
Caso indice na familia Crianga 10
Mae 2
Pai 2
O tempo entre a 3 a6 anos 3
identificacdo do 7 a 10 anos 9
diagnéstico e a entrevista | 11 a 13 anos 2
Pessoas da familia Mae 14
vivendo com HIV/Aids Pai 8
Filhos 15
Crianca em uso de ARV Sim 13
Nao 1
Mae em uso de ARV Sim 12
Nao 2

Fonte: Maes (2008).
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O quadro 2, a seguir, mostra a relagdo de nomes ficticios das maes e

criangas com os quais trabalhamos neste estudo. A opg¢ao de apresenta-las com um

nome proprio deve-se ao nosso interesse em dar-lhes existéncia enquanto um
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sujeito que relata uma historia pessoal. Mostra também a idade que a crianga tinha

quando a familia soube de seu diagndstico, dados que consideramos importante

para melhor compreensao da analise.

QUADRO 2

Relagdo das maes e criangas, idade atual da crianga e ao diagnostico.

Idade atual da Idade da crianca
Nome damée | Nome da crianga crianca ao se identificar o
diagnostico

Livia Luisa 13 anos 10 anos
Guiomar Gisele 9 anos 12 meses
Helena Hayla 7 anos 10 hs de vida
Estela Elisa 10 anos 14 meses
Virgilia Valentina 13 anos 6 meses
Luciola Laércio 10 anos 6 meses
Aurélia André 8 anos 6 meses
Diva Dalila 12 anos 2 anos
Sofia Silvio 10 anos 1 ano
Olivia Odila 6 anos 2 meses
Clarissa Carlos 12 anos 5 anos
Eunice Ernani 9 anos 6 meses
Olga Olinda 9 anos 1 ano
Anita Amine 12 anos 7 meses

Fonte: Maes (2008).
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7.3 Analise e discussao dos resultados

Toda palavra tem sempre um mais além, sustenta muitas fungdes, envolve
muitos sentidos. Atras do que diz um discurso, ha o que ele quer dizer e,
atrds do que quer dizer, ha ainda um outro querer dizer, e nada sera nunca
esgotado.

Jacques Lacan

A analise das entrevistas, levando-se em conta os objetivos definidos
inicialmente para a realizagdo deste estudo, levou-nos a agrupar as falas das mées
nos seguintes trés grandes temas: o diagndstico de HIV, vivendo com HIV/Aids e a
subjetividade materna.

Outros temas surgiram a partir da analise dos dados (o processo de revelagao
do diagndstico para a crianga, vivéncias em relagéo ao tratamento do HIV), mas néo
serdo desenvolvidos devido a limitagdo do tempo exigido pelos critérios de um
estudo de mestrado, ficando como possibilidade de trabalho em momento posterior.

Com o objetivo de organizar a discussado e apresentagao dos resultados os
temas listados foram subdivididos em categorias e subcategorias, especificadas no
quadro 3.

Para discussao dos mesmos, privilegiamos a interlocu¢cdo com autores que
buscaram compreender como as questdes subjetivas se fazem presentes no
contexto do HIV/Aids.

QUADRO 3
Temas e categorias construidas

Temas Categorias

A.1 Como se deu o diagnéstico

A.2 A percepcédo das maes sobre a comunicagéo do
diagnéstico

A.3 O impacto do diagndstico
A. O diagnostico de HIV A.3.1 A relagao familiar/mae/pai — impacto
A.3.2 Estratégias para lidar com o diagnéstico

A.3.3 Mudangas familiares e sociais ocorridas apos o
diagnéstico

A.3.4 Explicagdes para a contaminagéo




B. Vivendo com HIV/Aids

B.1. Sentimentos experimentados

. B.1.1 Angustia »a vida com HIV/Aids

=estigma e preconceito
= 0 tratamento
= a medicacao

° B.1.2 Medo »
= do envolvimento amoroso
= do adoecer
= da morte
= da rejeigao/discriminagao

° B.1.3 Outros sentimentos »

=Culpa, Tristeza/Dor,Revolta,Negacéo,
Depresséo,Vergonha, Otimismo/Esperancga

B.2. ReagGes ao longo do tempo

. B.2.1 =Renuncia aos investimentos pessoais/
sexualidade

. B.2.2 +Aceitacao/Resignacao/Adesdo ao

tratamento

B.3. Estratégias para lidar com o HIV/Aids

. B.3.1 Envolvimento com a crianga/marido
o B.3.2 =Novo significado a vida com HIV/Aids
o B.3.3

= Investimento em projetos pessoais como
mae/mulher »nova gravidez/namoro/trabalho

B.4. Preocupacdes com a crianca

. As questdes e reacdes emocionais da
crianga

3 Reagéo da crianga ao diagndstico

. O futuro social e afetivo da crianga

. Preconceito contra a crianga

. O estado de saude

. A crianga como vitima

C. A subjetividade materna

C.1. Subjetividade materna e suas implicacbes na
vida da crianca

C.2. A relacdo mée-crianca

C.3 A dificuldade do didlogo com a crianga sobre o
HIV

75
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7.4 Temas, categorias e subcategorias

TEMA A - O Diagnéstico de HIV

Embora cada pessoa tenha sua singularidade e signifique a presenga do
virus em seu corpo de acordo com a mesma, muitos dos conflitos
manifestos nos relatos evidenciam questées em comum, principalmente no
que se refere a confrontagdo com o tema da morte e dos sentimentos
descritos pela vivéncia de ter o virus da Aids, muito frequentemente
relacionados a caracteristicas de estados melancélicos (VERAS;
PETRACCO, 2004, p. 137).

O diagnéstico de HIV foi o tema central, tomado como ponto de partida, para
gue as maes iniciassem o relato de sua historia, tendo como referéncia o diagndstico
da crianga. A partir da solicitagdo para que contassem de que maneira souberam do
diagndstico de HIV de seu filho, os demais temas foram sendo abordados quase que
espontaneamente.

Os relatos foram carregados, na maioria das vezes, de muita emocao.
Relembrar momentos que foram vividos de forma inesperada, que causaram
impacto a familia e trouxeram forte sentimento de culpa parece ter contribuido para
isso. O fato das emogdes e da subjetividade ndo terem tido uma abordagem
adequada anteriormente também parece ter acentuado os sentimentos naquele
momento, uma vez que as maes nem sempre falaram sobre isso antes com um

profissional da area psiquica.

A.1. Como se deu o diagnéstico

Ai o0 médico 14, o pediatra la, falou assim comigo: “Essa menina tem algum
problema, e eu vou ter que descobrir”. (Anita)

A maioria das maes entrevistadas relatou que a forma de descoberta da
infeccao pelo HIV se deu através do adoecimento da crianga, conforme indica
Cardoso (2006), sobre o caso indice na familia.

Em nosso estudo, em dez casos a crianga revelou a infecgao pelo HIV para a
familia; em dois foram as maes, sendo uma em teste rapido com dez horas de vida

da criancga; em dois foram os pais, sendo que um adoeceu e morreu rapidamente,
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tendo o diagnostico revelado apos sua morte. Em um dos casos de doenga da
crianga, o0 pai ja se sabia portador do virus e ndo havia contado para a esposa,
revelando sua condi¢cdo para a médica do CTl em fungdo da gravidade do filho,
porém interpretamos a doencga do filho como o que levou a revelagao do diagnéstico
pelo pai. Nos outros nove, pelo relato das maes, nenhum pai parecia suspeitar a
possibilidade de estar infectado pelo HIV.

Em relagcdo aos acontecimentos que levaram a descoberta da infecgdo na
crianga — varias internacdes antes da realizacao do teste anti-HIV para pesquisar a
infeccdo, muitas delas durante o primeiro ano de vida — a histéria se assemelha
muito. Verificamos que, no momento da identificacdo do diagndstico, a mae ja se
encontrava angustiada pelo estado da crianga e pela falta de um diagndstico que
levasse a um tratamento possivel de seu quadro infeccioso, o que nossa experiéncia

no HIJPII demonstra ser uma reagao bastante frequente nesses casos.

No principio ela ndo tinha nada, até 3 meses ela ndo demonstrou nada, era
super normal, ai, depois de 6 meses ela comecou a adoecer [...] Era de
15 em 15 dias ela tava com pneumonia. Eu levava ela no médico,
mostrava o raio “X”, dava remédio, mas ninguém descobria o qué que
era, até que uma médica suspeitou que ela tava com problema de
coragao [...] s6 que eu nem sonhava o que poderia ser... essas coisas.
Fizeram varios exames [...] de tudo: de tuberculose... de tudo que cé
podia imaginar! E nesse meio tempo ela perdeu peso [..] mudou
completamente! E foi de 6 meses, até 1 ano e 3 meses, a Elisa foi s6
caindo [...] ai que fez o teste, ela me chamou e contou que ela tava... que
o resultado tinha dado positivo e que ela era HIV...Ai... 1 ano e 2 meses
[...] No primeiro momento foi terrivel! Nossa! Parecia que tinha “abrido”
um buraco e que ia cair tudo... nossa! Foi muito, muito ruim mesmo!
(Estela).

[...] ai eu levava ele no hospital, ai voltava pra casa, e sempre era isso, fazia
aquela bombinha [...] ele tava com uns 3 pra 4 meses, por ai.. Ai depois
com um ano ele deu, pegou e passou mal, ai eu levei ele de novo no
hospital da Baleia, ai |4 eles pegaram e transfiram ele aqui pro Hospital
das Clinica, ndo falaram nada ndo, comigo nédo, ai aqui no hospital das
Clinica eles comecaram a mexer, né, come¢ou a vir aquele tanto de
médico, comecava a, a fazer exame, fazia um exame, fazia outro, pegou
e concluiu, né, que ele tava com HIV. Ai eu peguei ndo acreditei, né,
figuei abalada, fiquei chorando porque, nd, porque é muito triste
mesmo, néo acreditei ndo. (Sofia).

[...] ai ela, deu sapinho, que eles fala, &€ estomatite, né? Ai, ndo sarava, de
jeito nenhum. Ai trouxe ela no Semper, ela ficou internada, ai o negdcio
ndo sarava, eles comecou a fazer uma bateria de exame. Nesse tempo que
ela ficou no, no Semper, ela deu uma pneumonia. Ai, através da
pneumonia, ai que eles foi a fundo mesmo com os exames, ai € que
descobriu o que ela tinha, que ela no caso tinha contrai... Al eu falei
assim: “Ah nao, ndo pode, porque eu nédo tenho, nem meu marido”, ndo
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sabia também, né? Ai eles fizeram, meu exame e o dele, ai deu, que foi
positivo. Na hora foi, assim, foi um choque, porque € um choque, né?
[...] Figuei mais desesperada, assim, quando, depois que eu fiz 0 meu
exame e do meu marido, que eu vi que que tinha dado. (Olivia, exame
de HIV negativo no primeiro trimestre da gravidez).

[...] Ai 0 médico 14, o pediatra 4, falou assim comigo: “Essa menina tem
algum problema, e eu vou ter que descobrir”. Ela tinha de seis pra sete
meses. Ai ela vivia sO internando [...] ai como eu ndo percebia essas
coisas, nunca tinha visto falar nesses tipo de doenca, né, ai quando ele
me deu um envelope fechado, lacrado... Veio transferida pra ca. Ela quase
morreu no caminho, dentro da ambuléancia, de tdo fraquinha que ela era.
Ai, no caminho, eu peguei e abri o envelope e olhei: cinco resultados de
exame...Ndo me falou o qué que se tratava. Ai eu peguei e abri, no
caminho. Quatro qualidade de exame negativo. S6 um que deu positivo,
qgue é as trés letras HIV. L4 eu sabia 0 qué que eraisso? Eu néo sabiao
gué que eraisso e nunca o que se tratava. (Anita).

Os relatos de Estela, Sofia, Olivia e Anita ilustram fenbmenos ainda comuns
no processo de identificacdo do virus HIV na crianga: a peregrinagdo de hospital em
hospital, a realizagdo de grande quantidade de exames complementares, a piora de
sintomas ocorrendo por falta de diagnostico e tratamento adequado, dentre outros.

Olivia ainda teve o susto com o diagndstico acentuado por ter um exame HIV
negativo no terceiro més de gravidez, tendo assim sua dor aumentada por uma
possivel traicdo do marido neste periodo. Anita ndo sabia o que significavam “as trés
letras” do HIV, sé sabia que a filha, de tdo grave, quase morre em sua vinda para
Belo Horizonte. Descobriu o diagndstico de algo obscuro, de maneira solitaria, s
podendo compreendé-lo num tempo depois.

Consideramos importante destacar que as quatorze maes entrevistadas
sequer pensavam sobre a possibilidade de a crianga ter Aids, o que marcou a
identificacdo do diagndstico como um momento realmente dramatico em suas vidas
nao so6 pela crianga, mas por todo o desencadeamento posterior. Considerar-se
imune ao virus por ter um companheiro numa relagao estavel ou um comportamento
sexual que ilusoriamente lhes confere o status de “fora do grupo de risco”, como
temos visto ainda acontecer com as mulheres, fez com que n&o pensar na
possibilidade da contaminagdo fosse uma constante. Esse engodo, muitas vezes
também do médico por achar que a mae nao corria tal risco, impediu agbes de
prevencdo e aumentou o sentimento de culpa da mae apds o diagndstico, ao se
indagar sobre ndo ter feito nada que pudesse evitar a contaminagéo do filho. Estela

e Livia descrevem com angustia o que aqui apontamos:



79

Porque, é que nem, quando eu tava gravida, eu lembro que eu tava
consultando, eu ndo esquego isso nunca [...] tinha um sapatinho la no
cartaz, né, pra gente pedir o médico o exame, a gente que pedia pro
médico [...] Era a mae, é, acho que nessa época era a gente que, porque
tava escrito 1a: “Faca o teste de HIV” ai um pezinho também, e tal. Eu olhei
aquilo ali, fui e pensei: “Vou pedir e pronto, né? Ah, ndo vou mexer
com isso ndo, sO gente que... eu nao td nessa lista”, né? Eu néo t6” [...]
se eu tivesse pedido o médico, tinha feito o exame, ia descobrir, a Elisa
hoje poderia ndo ter nada. E no entanto eu ndo fiz isso, a Elisa nasceu com
esse problema dela, entendeu? Entdo, isso ai veio e pesou, isso ai eu
fiquei, me culpou muito...(Estela).

[...] eu lembro que a culpa que eu tinha de de falar: “Gente, porque que
eu ndo fiz um exame de HIV?” Mas ao mesmo tempo eu ndo tive, eu ndo
tive um médico que pediu um exame antes. A ginecologista falou, eu liguei
pra ela, porque que ela nao tinha pedido, ela falou: “Livia, mas vocé, eu
ndo imaginei que, que”...e na época também néo se pedia, e podia até ter
pedido o do Nino, porque o Nino foi 3 anos depois, mas ela me conhecia, e
eu senti, sabe, eu vi |4, ela fazer o parto, ela que fez o parto dos dois, entdo
assim, ela, ndo passou pela cabeca dela... (Livia).

A politica atual de prevencdo da transmissao vertical do virus HIV do
Ministério da Saude, descrita na Introducdo desta dissertacdo, item 2.2, tem
possibilitado que cenas como as descritas por Estela e Livia sejam cada vez mais

raras no pais.

A.2. A percepgao das maes sobre a comunicagao do diagnoéstico

O que eu vi, sempre, é que toda agao principia mesmo
€ por uma palavra pensada. Palavra pegante, dada ou
guardada, que vai rompendo rumo.

Guimaraes Rosa

Vimos, em seu discurso, que as maes nhao imaginavam um possivel
diagnostico de HIV da crianca, nem tampouco delas. O ndo pensar sobre essa
possibilidade parece ter contribuido para que sua revelacdo se tornasse um
acontecimento dramatico e impactante, conforme pudemos observar. Expressoes
como “abriu um buraco”, “soltou a bomba”, “0 mundo acabou”, “fiquei desesperada”,
“foi um choque”, “ia cair tudo”, foram frequentes, utilizadas para significar o abalo
psiquico vivenciado por elas ao receber a noticia, conforme podemos notar a partir

da fala de Eunice.
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Ai quando deu positivo ela me chamou... e falou [...] eu néo tinha nocao.
Eu acho que ela fez mesmo talvez até na esperanca de ndo dar em nada,
né, ela nem me falou nada pra ndo me deixar preocupada. Ai quando
deu positivo ela me chamou, ai, 0 mundo caiu. [...] ela me chamou, e foi
conversar e me deu, e me falou, soltou a bomba I[..].
(Eunice).

As maes tiveram diferentes percepgdes sobre a comunicagédo do diagndstico.
Algumas formas foram consideradas adequadas e sentidas como verdadeiro apoio
num momento de extrema fragilidade, como nos conta Guiomar e Clarissa; outras
foram percebidas como agressivas e frias, conforme podemos constatar nas falas de
Helena e novamente Clarissa, que teve experiéncias diferentes com a revelagao de

seu diagnéstico e o de Carlos, seu filho.

Foi um apoio que eu num pensava, pensava que eles iam me dar um
papel... Na hora eu ndo pensei como que era, ndo. Eu sé queria saber o
resultado. Mas antes do dia, eu pensava: “Eles vado me dar um papel e falar”
[...] Eu pensava que eles iam falar assim: “E Aids, se vira, agora procura
um hospital pra ela tratar, que aqui ela ndo pode ficar mais, e vai
arrumar um lugar pra morrer, bem longe” ... Mas no SUS, eu pensava,
“eles vdo mandar eu cacar um lugar bem longe”....E nédo foi. Ai teve muito
cuidado, muito respeito [...] Ah, a maneira foi muito boa, foi muito
cuidadosa, com muito cuidado. Que primeiro eles tiveram o cuidado de
me chamar longe. Porque eu pensei que eles ia me falar la na enfermaria,
no meio de n pessoas, né? Nao, eles tiveram, me chamaram longe,
conversaram primeiro, foi assim, tudo com muito cuidado. Eu acho que
foi por isso também, que eu ndo enlouqueci... e por isso também que
eu acho que eu nédo fugi muito sobre a coisa de Aids. Porque eu acho
gue eles entendeu que nesse momento que... Foi tanto que deu rumo, né?
(Guiomar).

Ah, o meu diagnéstico foi muito bom. Peguei o resultado, tinha um
psicélogo, ele me entregou, falou isso comigo, me explicou muita coisa. Por
mais que o diagnostico fosse dificil, ele fez aquilo parecer nao téo...
sabe? Me indicou os tratamento, os lugares que eu podia tratar. Me
explicou tudo, assim, de uma forma que eu penso, foi a melhor
maneira possivel de eu receber o meu diagnéstico. Agora, o do Carlos
ndo. [...] Foi direto pelos médicos, né, e assim: “Seu filho tem isso”. Ai
depois: “Seu filho tem isso também”. Bem objetivo, né, isso é horrivel,
né? Entdo eu penso que deveria ter sido passado de uma forma menos
agressiva. Eu achei muito agressivo. [...] eu acho que teria que ter sido
como foi 0 meu. Uma pessoa que entenda do assunto, esclarecida pra
conversar com a pessoa, né, explicar o qué que ta acontecendo. Apontar
0os caminhos... eu acho isso essencial, porque vocé se sente muito
perdida na hora, muito perdida....Sem saber o qué que vai ser dali pra
frente. Entdo eu acho que é muito importante uma pessoa, né, pra
poder falar assim: “N&o, vocé tad com isso, mas tem esse, esse, e esse
caminho que cé pode seguir.”, né? Porque na hora realmente cé fica
muito perdida. E ao mesmo tempo cé se sente muito sozinha, na hora
do resultado. Por mais que, igual, quando eu fui pegar meu resultado, tava
eu e o psicélogo dentro da sala. Na porta, la sentado do lado de fora tava



81

minha mae, meu pai, minha tia, meus primos, todos foram comigo. Mas,
assim, por mais que eles todos tivessem ali, na hora cé se sente muito
sozinha, com muito medo. Essa foi a minha sensacdo: de medo.
(Clarissa).

Ai, Nossa Senhora! Parece que eu fui la no outro mundo e voltei! Por
gue... chegou, e... ele j4 entrou na sala assim, porque, deu que depois a
cirurgia minha abriu. Ai eu ja tava assustada com a cirurgia ter aberto, né?
Ai ele ja chegou na sala e falou: “Olha! Eu vou te falar, mas... cé é portadora
do virus da Aids”. Ai eu peguei e falei: “Nao acredito!” Ai ele falou:
“Verdade”. Eu falei: “E mentira.” Ele foi e me mostrou o exame... foi um
choque! Ai eu comecei a chorar, fiquei desesperada, entrei em depressao,
pior eu fiquei! Fui ficando... E falou: “Olha, sua filha também pode ser,
também, portadora”. Ai eu peguei, ai 0 susto foi maior ainda! (Helena).

Refletindo sobre a fala de Guiomar, podemos perceber a importancia de se
dar um diagnéstico com cuidado, levando-se em conta seus efeitos para o sujeito.
Ela diz de maneira extremamente significativa que o cuidado e o respeito ajudaram-
na a nao enlouquecer ou fugir “muito sobre a coisa de Aids”. Ela nos revela que de
alguma coisa de Aids sempre se foge, mas se ha diregao, rumo, nao é preciso fugir
muito, talvez apenas o necessario até uma elaboragao possivel. Clarissa faz coro a

voz de Guiomar sobre o rumo necessario a ser apontado com essa noticia:

Apontar os caminhos... eu acho isso essencial, porque vocé se sente muito
perdida na hora, muito perdida.(Clarissa).

O modo como o profissional responsavel pela comunicagdo do diagnostico
revela um resultado positivo para o HIV pode ser decisivo no desenrolar de uma
histéria, uma vez que, nesses momentos, questbes dolorosas ligadas a vida e a
morte costumam vir a tona. Vejamos, por exemplo, como a noticia dada a Helena,
quando ela se encontrava fragilizada pela complicagdo de uma cesariana ocorrida
dez horas antes, contribuiu para uma significagéo traumatica do HIV em sua vida e
trouxe implicagdes sérias para sua relacao com a crianca. Na percepcao de Helena,
outros membros da equipe tentaram refazer o ato iatrogénico do médico e em seu
relato podemos perceber a dimensao tragica que um ato como esse pode trazer ao

sujeito.

[...] eles tentavam me colocar pra cima, sabe? Porque, na época, eles
ficaram com muito remorso desse médico ter chegado em mim,
contado pra mim [...] Desse jeito, sem chamar um psicélogo, pra poder
me explicar e tudo. Entdo ai, os médico todo do hospital, ficou todo
mundo mobilizado entdo todos os médico ia me visitar... E ai, como eu
tinha que lavar a cirurgia, eu falava: “Eu ndo guento!” Porque doia muito!
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Eu falava: “Eu néo, eu vou acabar, se eu ndo morrer, eu vou acabar com
a minha vida!”Pensei em tentar suicidio Tomei até remédio pra poder
tentar suicidar mas ndo consegui, voltei pra |4 de novo [...] ndo tive
assisténcia psicoldgica de ninguém. No hospital, na época, eles queriam.
Depois que contaram eu falei: “Nao, ndo precisa de psicélogo agora,
ndo! Agora ndo td precisando de psicélogo ndo. Agora eu queria minha
saude de volta porque eu vou morrer...” (Helena).

Em funcgéo dos efeitos do diagndstico no psiquismo do sujeito pensamos ser
importante refletir sobre sua comunicagdo, buscando encontrar formas mais
adequadas em sua realizagdo. Mesmo com varios estudos acerca da humanizagao
da assisténcia, o que percebemos é que nem sempre o modo de dialogo
estabelecido entre o profissional de saude e o paciente contempla as implicacbes
que a palavra traz para a vida daquele que se descobriu portador de algum virus ou
enfermidade. E como se a palavra s6 pudesse conduzir a verdade objetiva sobre o
diagnostico e prognostico de cada caso e ndo transmitir acolhimento, respeito,
esperancga, desejo de lutar pela vida, transmissao esta fundamental para quem se
descobre “um outro” a partir da escuta de um diagnéstico “que € as trés letras HIV”,
como disse Anita, em sua entrevista.

Ayres (2004), em seu artigo “O cuidado, os modos de ser (do) humano e as

praticas de saude”, remete-nos a seguinte reflexao:

Quando se busca, por outro lado uma aproximagado nao tecnocratica as
questbes de diagndsticos e intervencdo em saude em escala coletiva;
quando se busca democratizar radicalmente o planejamento e a gestao das
instituicbes de saude e suas atividades; quando se busca, enfim, uma
resposta social aos diversos desafios da saude, ndo se pode prescindir do
dialogo com os sujeitos “de carne e 0ss0” que constituem esses coletivos, a
qual ndo se constroi efetivamente senao numa relagao de Cuidado. [...] Nao
se Cuida efetivamente de individuos sem Cuidar de populag¢des, € ndo ha
verdadeira saude publica que ndo passe por um atento Cuidado de cada um
de seus sujeitos (AYRES, 2004, p. 28).

Nossa experiéncia demonstra que este cuidado, tdo bem assinalado por
Ayres, na comunicagdo do diagndstico de HIV pode tornar esse momento menos
traumatico, uma vez ser impossivel ndo esperar alguma reagdo emocional por parte
de quem o recebe. Para isso € preciso ter palavras que tragam algum sentido a
quem escuta uma revelagdo que o remete ao sem sentido, ao vazio, a
presentificacdo da morte que, segundo Freud (1914-1916), € uma vivéncia
desconhecida pelo sujeito uma vez que ele sé a conhece através da experiéncia do

outro. Silenciar-se a respeito do que esta acontecendo pode ter o mesmo efeito que



83

uma conduta inadequada, pois a falta de palavras pode levar a pessoa a fantasiar o
pior a respeito de sua situagao, conforme fez Antdnio, marido de Livia, diante da

percepgao que teve da reagcado dos médicos ao seu diagndstico.

[...] E chegou no consultério da médica ela ndo soube conversar com ele.
Ela ficou assustadissima, mas assustadissima, ela ficou chocada, ela
tava chocada. E entregou esse resultado pro Antdnio... Nisso ele saiu de 1a
e foi noutro médico que é amigo da gente [...] ele falou assim: “[..] O o
exame que peguei, que eu fiz, eu td6 com Aids.” Ai o médico olhou pra ele
assim, 6, ficou branquinho assim, na hora assim, levou aquele susto e ndo
teve palavra também pra falar nada. Ai o Anténio foi embora, chegou em
casa, falou: “O trem é o fim do mundo porque a médica com uma cara
do jeito que ela me falou, 0 médico me olhou assustadissimo...” [...] Ai
gue encaminhou a gente pro ...infectologista. Ai mudou a histéria toda. Ai
gue o médico [...] ndo falou que ia ser facil, mas também néo falou que
era impossivel, né? E que foi conduzindo o tratamento da gente,
conversando, esclarecendo, e |4 teve acolhimento, né, a psicéloga
explicou como é que funcionava, como é que era. (Livia).

Nos casos de pedido de exame de HIV torna-se importante a realizagao do
aconselhamento pré-teste para que se possa abordar com o paciente, antes do
pedido, questdes relativas a infecgdo do virus. Este possibilita que o paciente
expresse seus medos e duvidas em relacdo a doenga e evita que ele seja
surpreendido por um resultado positivo sem um minimo de preparo anterior. Além
disso, o0 esclarecimento sobre a Aids pode minimizar o impacto com a noticia de uma
doenga que a maioria considera como letal, de progressao rapida (BRASIL, 2008h).

Vemos, a partir do discurso das maes, a funcdo necessaria de quem conduz o
processo de revelacdo do diagnostico, conforme ressalta Ribeiro (2007), ao dizer

que:

Nesse sentido, ndo podemos desconsiderar o papel fundamental do
profissional de saude ao conduzir o processo do diagndstico — ao qual
costumamos chamar de aconselhamento pré e pés- teste. E importante que
este esteja ciente que é co-participante de uma etapa também determinante
no estabelecimento do lago que cada pessoa fara com seu tratamento. Dai
ressaltarmos que este trabalho de escuta ndo se inicia, evidentemente,
somente apdés a entrega do resultado positivo ou mesmo negativo
(RIBEIRO, 2007, p. 3).

Conforme percebemos, as falas de Guiomar e Clarissa ilustram de maneira
precisa a importancia de se conduzir o sujeito a um lugar possivel de se imaginar
vivendo com HIV e Aids, ndo o abandonando a mercé de fantasias que invadem o
imaginario em momentos cruciais como o0 que nos referimos nesta reflexdo. O que o

discurso centrado nas questdes biolégicas muitas vezes desconhece € a maneira
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devastadora com que questdes subjetivas nao elaboradas podem emergir no
momento inicial de descoberta de uma enfermidade. Estas, por sua vez, podem
trazer implicagbes graves a adesao ao tratamento, o que, no caso da Aids, pode
representar a diferenca entre a possibilidade de uma vida com qualidade ou a morte
a curto prazo.

De acordo com Benoit (1989, p. 78),

[...] na pratica médica, salvo pelos rarissimos casos que podem ser
efetivamente reduzidos a um simples problema técnico, ha sempre algo
como um encontro malogrado, porque uma construgdo do saber ndo pode
nem entrar em contato nem explicar o que esta no cerne do sofrimento de
um corpo de homem, mulher ou crianga. O sofrimento do corpo é relativo
ndo apenas a propria doenga, mas também & mobilizacdo do mundo arcaico
do sujeito que funciona na propria base de sua estrutura.

A.3. O impacto do diagnéstico

Minh’alma ardente é uma fogueira acesa,
E um brasido enorme a crepitar!

Ansia de procurar sem encontrar

A chama onde queimar uma incerteza!

Tudo é vago e incompleto! E o que mais pesa
E nada ser perfeito. E deslumbrar

A noite tormentosa até cegar,

E tudo ser em vao! Deus, que tristezal...

Aos meus irmaos na dor ja disse tudo

E n&do me compreenderam!...Vao e mudo

Foi tudo o que entendi e o0 que pressinto...

Mas se eu pudesse a magoa que em mim chora
Contar, ndo a chorava como agora,

Irmaos, ndo a sentia como a sinto!...

Florbela Espanca

As maes mostraram-se muito impactadas com o diagnéstico, conforme ja
assinalamos em varios momentos anteriores, ndo sé através dos relatos, mas
também na maneira emocionada com que relembraram os acontecimentos ligados a
descoberta do HIV. Suas falas tornaram-se embargadas em varias ocasides, sendo

que algumas maes chegaram ao choro explicito ao recordarem os fatos de um
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passado aparentemente tdo proximo, talvez em funcdo do diagndstico de um virus
que se fez presente como passado, presente e futuro em suas vidas. As idéias sobre
uma possivel morte, sobre a traicdo do marido e sobre reagdes de preconceito foram
citadas como muito presentes ao pensamento nos momentos iniciais.

Abordaremos, deste impacto, quatro aspectos que mais nos pareceram
significativos: as reagdes emocionais das maes e pais, estratégias que utilizaram
para lidar com a situacgéo inicial, as mudancgas ocorridas na vida do casal e da familia

e as explicacdes formuladas para a contaminagao.

A.3.1 Reacdes emocionais das maes e pais

Os relatos das méaes em relacdo a identificagdo do diagndstico confirmam
outros estudos sobre o impacto causado aos pais em situagbes de diagndstico de
uma doenca grave em um filho (PETEAN; PINA NETO, 1998; LIMA, 2006; ATAIDE;
RICAS, 2007).

[...] ai que fez o teste, ela me chamou e contou que ela tava... que o
resultado tinha dado positivo e que ela era HIV...Ai... 1 ano e 2 meses
[...] No primeiro momento foi terrivel! Nossa! Parecia que tinha “abrido”
um buraco e que ia cair tudo... nossa! Foi muito, muito ruim mesmo!
(Estela).

Em relagdo ao diagnéstico de HIV da crianga, no entanto, o sofrimento de
saber que o filho é portador de uma doenga grave, percebida como letal, € ainda
agravado por fortes fatores psiquicos e sociais a ela associados.

Vejamos, a titulo de exemplo, a fala de Luciola e Sofia. A primeira
permaneceu bastante emocionada durante toda a entrevista e focou de forma
significativa as repercussdes do diagnodstico sobre sua vida conjugal. A segunda, em
varios momentos, demonstrou sua dor pela vida do filho. Este, na ocasido de seu
depoimento, acabara de concluir um tratamento prolongado e bem sucedido de um

linfoma. Ela também nos aponta a questao do preconceito e da discriminagao social.

[...] Nao, na hora eu fiquei, assim, desesperada, né? Por causa que,
assim, juntou tudo, por causa dele, que ele tava doente, pelo fato de eu
sentir enganada, né, pelo meu marido. Foi dificil, né? (chora)... Toda vez
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gue eu vou falar sobre isso, eu fico assim...A primeira coisa que eu pensei
foi no Laércio, né? Tipo assim, que eu falei com meu marido, por mim,
assim, até que eu nao ligaria, ndo. Ele que me importava, né? Mas como...
(choro)... Eu fico assim... (Luciola).

Percebemos aqui como o fantasma da trai¢gao, agora presente como verdade

em decorréncia do diagnostico do casal, acentua o sofrimento da mae.

[...] eu ficava s6 chorando, s6 chorando, entrei até em depresséo.[...] Ah,
eu pensava assim, a gente sé pensa [..], em morrer, assim, pensava
assim que eu ia morrer, que o Silvio ia morrer, né, eu ndo entendia bem
0 gque que era essa doenca era causada né, ai eu pensava assim, eu nao
gueria tratar também nao [...] “ah, j& que eu tenho que morrer entéo
também nado vou tratar também n&o”, pensei assim, “ndo vou fazer
exame nenhum”.[...] a familia do meu esposo ndo sabe disso até hoje nao,
porque eles tem muito preconceito sabe? [...] se ndo fosse pela parte do do
meu filho... (mde comega a chorar)... que eles, né, que ele contaria, sabe,
mas o preconceito, ne? N&o sei por que que tem isso... (mde chora)...
esse negocio, né? (Sofia).

Esta fala de Sofia mostra o efeito catastréfico do estigma e do preconceito em
torno da Aids. Este € um dos motivos que fazem do diagndstico de HIV algo tao
terrivel de se saber, uma vez que ser portador do virus se traduz em portar no corpo
uma marca sem previsao de apagamento.

Sofia, em seu sofrimento, questiona os motivos para a existéncia “desse
negocio”, que faz com que Silvio possa nao ser aceito pela familia do marido. Uma
das respostas a essa questdo esta na formulacdo de Sontag (1989, p.112), que
considera que a principal metafora pela qual a epidemia da Aids passou a ser
compreendida € a “peste”, significando “o que pode haver de pior” em termos de
calamidades e males coletivos, funcionando, ao mesmo tempo, como 0 nome
genérico de grande numero de doengas assustadoras.

Também a forma de transmissdo da doenca coloca a mae frente a uma
realidade dolorosa: a de ter contaminado o proprio filho, mesmo nos casos em que o
pai € o responsavel pela transmissdo da doenca para a mae (VERAS; PETRACCO,
2004; LENT, 2005; PADOIN; SOUZA, 2006; NEVES, 2007; HENRICH, 2008).
Podemos verificar que todo o viés dramatico da transmissao vertical aparece no
discurso materno, sendo que Guiomar € uma das maes que mais traduz em palavras

0 que sublinhamos aqui:

E eu sabendo que vinha do meu sangue... Eu chorava, “O meu sangue
gue passou pra ela, infectado!”, é horrivel. Horrivel mesmo. Ai eu tinha
vontade de morrer, mas eu pensava assim: “Se eu morrer, e ela?” [...] Eu
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senti a pior mde do mundo. Falei: “Eu peguei Aids na Gisele! A pior
mae do mundo!”, é o que eu pensei. E olhava pra ela, assim, e falava:
“Gisele, eu td te matando, meu sangue que passou pro seu é que tate
matando”, e via ela sO grave, terrivel, né? Eu olhava la no fundo do
olho dela, aquele olhinho fraquinho, querendo viver... (Guiomar).

As reacgdes ao diagnostico descritas no relato das méaes foram carregadas de
sentimentos intensos. Foram descritas reagdes de choque, susto, raiva do marido,
revolta, desespero, perda do rumo, agonia, angustia, medo da morte, incredulidade,

principalmente por se tratar de um diagndstico inesperado.

Ah, a minha, a minha reacao, até hoje &, € o choque, né, porque aceitar
eu nunca vou aceitar. (Olivia).

Idéias de suicidio surgiram, ainda que momentaneamente, e apenas uma

mae relatou ter feito uma tentativa em momento de desespero.

[...] “se eu ndo morrer, eu vou acabar com a minha vida!” Pensei em
tentar suicidio Tomei até remédio pra poder tentar suicidar, mas néo
consegui, voltei pra la de novo. (Helena).

O susto e a incredulidade, revelados por Aurélia e Sofia, assemelham-se ao
que constatou Romanelli (2006) em estudo com mulheres gravidas sabidamente
infectadas pelo HIV, em relatos sobre a revelagado de seu diagndstico, tendo descrito
seus sentimentos como de perplexidade e surpresa, uma vez que o resultado

“positivo” lhes era totalmente inesperado.

Ah, fiquei muito assustada, né? [...] Assim, ndo tanto, porque eu ja ouvi
falar que, porque a gente [...] quem ndo sabe do problema, ta entendendo,
assim, que nao sabe o que é o HIV, fica muito assustada. Todo mundo
acha! Eu imaginava que era assim: ah, eu ia descobrir, passava
pouquinho eu ja ia morrer, ah, ja ia cair e morrer, t4 entendendo?
(Aurélia).

Ai, eu peguei e falei assim: “ah, esse negdcio, isso € mentira”, falei,
falava com eles que era mentira, né, falei assim: “como é que isso podia
acontecer, né?”. Ai eles pegaram e falaram assim: “Nao, aqui ta o exame
comprovando que ele tA& com HIV mesmo, ai a sra. vai ter que fazer
também o exame.” [...] ai mandaram eu vir pra aqui, pra esse hospital aqui
[...]. (Sofia).

Luciola relata a reagdo de revolta que lhe tirou o desejo de se relacionar,
enquanto Clarissa focaliza a questdo da exclusdo social ao imaginar que o filho

ficaria fora da “normalidade”.
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Eu fiquei revoltada, tipo assim... queria sumir, queria ficar isolada. Entdo
€, tem gente que fica assim, revoltada, né, apavora, grita, né, e eu néo, fico
mais quieta. Entdo eu ficava mais quietinha, ndo conversava com
ninguém. Evitava, né, conversar... (choro). (Luciola).

Eu fiquei chateada, muito chateada, que eu ndo queria que ele tivesse,
mas, assim, jA que nao tinha outra forma, eu sabia que tinha um controle
disso. [...] foi dificil eu saber que... eu pensava que a vida do Carlos néo
ia ser mais como um garoto normal. (Clarissa).

Os relatos de Livia, Guiomar e Luciola trazem em comum a evocagao da
morte em seu pensamento ou no do marido, ainda que em sentidos diferentes,

particulares.

Nesse inicio eu tive muita depressao, de ndo sair de casa, de néao
tomar banho com a porta fechada, tudo me agoniava, me angustiava,
mas ndo era a sensacao de que “Ah, eu vou morrer”... era o sentimento da
culpa, de ter passado pra ela o HIV... Pro’cé ter uma idéia, eu nédo ficava
em casa sozinha, que a minha cabeca ficava, parecia que tinha uma
coisa... eu queria mudar de casa, porque eu chegava |4 em casa eu
lembrava de tudo, daquele primeiro momento, das noticia que a gente foi
tendo [...] Quando ele pegou o resultado do exame ele tava num prédio, ele
foi e falou: “Eu vou pular daqui” na hora, assim, que ele saiu do
consultério. Ai ele pegou, pensou bem, falou assim: “Mas eu ndo posso
deixar a Livia e 0s meninos nessa situacdo, né?” Ele falou que foi o
Unico momento que ele pensou nisso. Mas eu ndo cheguei a pensar nao.
Assim, em revolta, é, suicidio, hada disso. Eu num pensei nisso, eu pensei
€ em cuidar dele e da Luisa, em poupar 0 maximo que eu pudesse
poupar os dois de problema meu, de sofrimento, porque ndo tem
como, a gente sofre... (Livia).

Eu pensava em matar o Pedro. Mas eu pensava, assim, era rapido, tudo
rapido. Eu pensava assim: “Se eu matar ele, eu vou presa. E ela?” [...] Ah,
eu pensava em matar ele, as vezes era por causa da Aids. E também,
porque ele negava, e ele... passou a ignorar a Gisele. Eu peguei e falei
assim: “Se ela ta4 grave, ele tinha que passar a gostar muito dela,
cuidar dela, se preocupar com ela”. Ai nesse momento que ele também
soube, ele teve um surto psicético. Ai eu tinha muita raiva dele, que ele
chegava alegre, a menina no oxigénio, as vezes com febre, as
pneumonia dela ndo passava, e ele chegava la todo alegre, com cabelo
cortado, bonitinho, de roupa nova, de roupa jovial, eu tinha muita raiva.
Ou entdo, as vezes ele ja chegava brigando, querendo entrar no hospital
meia-noite, uma hora da manhd, ja totalmente ja sujo, ja diferente [...].
(Guiomar).

Na hora eu fiquei, assim, desesperada [...] Eu pensei ja. Tipo assim: a
gente vai morrer mesmo, pra que tratar, né? [...] no comeco, que nem, eu
esperava s6 a hora. [...] Tipo assim: eu ndo esperava nem que o Laércio
chegasse nessa idade, assim. E eu no comego eu perguntava assim,
“quando (a morte) ia chegar?” [...] Pra ele, tipo assim, ele se enganava.
No comeco, eu acho que eu também era assim também, fingia que
nada tava acontecendo, entendeu? (Luciola).
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Livia diz de momentos de angustia que a paralisavam, que a faziam “morrer”
enquanto sujeito ao ndo desejar o contato com a vida e parece que a saida para a
angustia, naquele momento, foi a de aplacar seu sofrimento com os cuidados com o
marido e a filha.

Antdnio pensou em suicidio ao saber de sua condicdo de portador de HIV,
mas sua fala da a entender que o compromisso e vinculo com a familia fez com que
ele renunciasse a idéia de antecipar uma morte para ele ali “anunciada”.

Guiomar, muito impactada pela transmissao vertical, rompeu afetivamente
com o marido, a quem responsabilizou pela contaminagdo, transformando o amor
em odio a ponto de pensar em provocar sua morte, tamanha a revolta sentida com o
estado da filha. O marido, por sua vez, no dizer da esposa, rompeu com a realidade
ao apresentar outra realidade psiquica na qual nada de ruim estava acontecendo,
“‘nem de filha ele queria saber”, filha esta portadora da noticia ao casal.

Luciola, em seu desespero diante de uma histéria velada em relagédo ao
marido e seu comportamento sexual ambiguo, ja sabida e negada por ambos,
vislumbrou como impossivel a vida naquele contexto. Inicialmente permaneceu
esperando a morte chegar para ela e para o filho evitando, assim, enfrentar a histéria
complexa de sua vida conjugal. O marido parece ter ignorado a situagao fingindo
nada saber, como ja fazia antes, ao esconder sua verdadeira condig&o, segundo ela.

Dos relatos acima vemos que cada um buscou, a seu modo e possibilidade,
reagir a noticia da contaminagao. Histdrias singulares a partir do diagndstico da Aids,
vista por PAULILO (2005, p. 48) “como um evento que provoca rupturas, engendra
incertezas, semeia medos, instaura instabilidades, aponta fragilidades e ameaca
com a morte”.

Digno de nota neste trabalho é a associagdo doenga-morte, como mostrada
nos relatos acima. Esta, no caso de Aids, parece estar muito presente, mesmo nos
dias atuais, o que faz do diagnodstico uma sentenca terrivel de ser escutada,

conforme percebemos.

A primeira coisa que vem, é. A primeira coisa € isso. E um veredicto,
gue ta morrendo. Pra mim que nédo tinha informacao nenhuma era mais ou
menos isso que se passava. (Eunice).

[...] 0 que veio na minha cabeca € que... a gente ndo tinha muito tempo de
vida... eu imaginava assim, vai todo mundo morrer, o Nino vai ficar
sozinho no mundo e, e vai ter que arrumar alguém [...]. (Livia).
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Essa associacao também foi constatada por Neves e Gir (2007, p. 618):

0 medo pode aparecer até como uma reagdo normal na medida em que
manifesta os sentimentos de perda decorrentes da doenga. A associagao
entre Aids e morte ainda € muito presente nas representacdes populares, se
manifestando na mulher infectada principalmente na revelacdo do
diagnéstico.
O impacto imediato, acentuado pelas idéias de morte, parece estar de acordo
também com outros estudos, como o de Henrich (2008), que constatou, através do

discurso das mulheres que entrevistou:

[...] a morte fisica é lembrada constantemente por esses sujeitos. Como ja
dito, isso também é resultado da nao existéncia de uma cura para Aids.
Mais que isso, a morte fisica esta relacionada a morte social que a Aids
impde (HENRICH, 2008, p.144).

Em relagdo ao diagndstico da crianga, torna-se importante refletirmos também
sobre seu lugar no psiquismo materno, uma vez que o impacto do diagndstico
sentido pela mée parece se acentuar sobremaneira pela constatagédo do virus na
crianga. De acordo com a concepcdo psicanalitica, discutida no capitulo 4, o filho
pode trazer uma sensacdo de onipoténcia para a mulher, funcionando como
negacao da ferida narcisica, da falta. Sobre esta questao, Donati (2008) articula o

adoecimento da crianga e seu impacto apontando que:

O momento de adoecimento de uma crianga atualiza nos pais,
principalmente na méae, sua castragcao. Declarando, assim, sua “falha”, sua
falta. Este aspecto da realidade, que se impde de forma direta na vida
familiar, representado pela doenca e principalmente, pela morte, aponta
para a impossibilidade da completude, da perfeicdo. Ao falarmos da morte,
da iminéncia da nossa propria ou de um ser querido, somos tomados por
sentimentos confusos e dolorosos, pois somos entdo, também, impelidos a
constatagdo da nossa propria mortalidade, nossa prépria finitude. A
possibilidade da morte nos remete a idéia de perda (DONATI, 2008, p.62).

A ferida narcisica, vivenciada pela mae com a doencga do filho, em nosso
estudo parece ter ainda outro viés fundamental: além de se sentir em falta pela
perda do filho, a mulher se sente ainda como quem, de alguma maneira, falhou
como mae, ao nao protegé-lo de uma doenca grave, podendo leva-lo a morte. O
sentimento de fracasso e dor parece ser tdo grande que muitas méaes dizem n&o se

importar com o que lhes acontecer, mas em relacédo ao filho o sentimento descrito é

de uma intensidade enorme.
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Eu chorei, chorei, coitado do meu filho, ndo vai conseguir, fui na igreja,
sai andando, (a mdae emociona-se e comega a chorar nesse momento).
[...] o problema pra mim ndo me afeta, entendeu? Porque eu tudo bem, mas
o meu filho afeta, meu filho, ah, eu fico triste, por ele, eu fico. [...].
(Eunice).

[...] eu falei: Gente! Eu vou morrer! E eu vou perder minha filha agora! E
eu vou!” Entdo sabe uma coisa que cé ndo ta esperando? Que cé ndo
imagina que vai acontecer que acontece, vocé perde o seu...fiquei maus,
né, desnorteada, sem saber o que fazer. (Estela).

Apenas Virgilia relatou ter reagido com a razao no lugar da emogao, embora

viesse de uma internacdo prolongada e cansativa. Ela atribui sua falta de reagao ao

seu jeito de ser, onde a frieza parece estar mais em evidéncia. Diva, que também

nao se descreveu apavorada na época, deixa claro que no inicio ndo entendeu bem

do que se tratava, o que teve enorme implicagao na adesao ao tratamento da filha,

Dalila.

[...] imediatamente eu n&o tive nenhuma reacdo nao. Talvez, é, quando a
médica falou, vamos fazer, eu acho que nesse periodo eu ja me preparei,
talvez. Mas néo tive aquela reacdo de chorar, desesperar, de dizer,
“ndaao, meu Deus” [...] eu as vezes até acho estranho quando as pessoas
choram, desesperam e tal, mas eu sou assim, eu acho que eu sou um
pouco fria. Eu me lembro de simplesmente perguntar “qual é a atitude que,
0 que a gente deve fazer,0 que que a gente pode fazer?” Isso eu lembro
muito bem. Mas algumas coisas na minha vida eu ndo tenho, sabe, eu ndo
sou tdo sensivel, é, é, isto é uma posicdo que eu analisei assim, eu
tenho que ser pratica. (Virgilia).

[...] ela ficou muito tempo internada [...] ndo achava nada, sé doente, doente
[...] Ai eu ja tava conformada... eu ndo apavorei, nada nédo. Pra mim,
assim, ah, normal, entendeu? Mas logo depois, €, passou os remédios, ai
eu ndo dava os remédios direito, os médicos passavam os remédios e
pedia pra tomar de 8 em 8hs, eu falava assim, “ah, né nada disso néo, eu
posso dar de 12 em 12" Ai eu levava ela pra casa, ficava em casa uma
semana, boa, ai depois voltava pro hospital ficava mais dois meses, ai
depois que eu fui entender que tinha que tomar o remédio direito, eu
passei a dar os remédio direito, o0 médico me chamou, e conversou
comigo, sério, ai que eu comecei a levar o tratamento a sério. Ai ela
ficou muito tempo sem vir aqui (no hospital). (Diva).

Ao levarmos em conta o conjunto do discurso das méaes nao pretendemos

tracar reagdes padronizadas ao diagndstico, mas ndo podemos deixar de

reconhecer que encontramos certa regularidade no reagir a noticia da doenga na

crianga. Apesar destas, consideramos fundamental apontar a importancia da escuta

do sujeito para que se conhega sua histéria, seu modo de ser, e a partir dai

compreender a subjetividade presente em sua maneira de reagir a um diagnostico
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impactante. Muitas vezes uma reacao fora dos padrdes considerada inadequada,
inesperada ou vista como negligéncia pela equipe de saude pode revelar aspectos
importantes a serem abordados para a conducido do tratamento, como vimos no
relato de Diva. Compartilhamos da idéia de Neves e Gir (2007), quando sublinham a

escuta como parceira necessaria a assisténcia:

Os profissionais tém que estar sempre preparados em manter uma escuta
ativa frente as mulheres soropositivas para identificar se o fato de nao
pensar no HIV é uma atitude positiva, como uma forma de sobrevivéncia de
alguém que conhece a severidade da doenga, ou negativa, devido a
descrenca naquilo que nao é concreto e, portanto, ndo deve ser severo
(NEVES; GIR, 2007, p. 618).

Outro aspecto fundamental que a escuta nos possibilita & identificar o
conhecimento que a familia tem sobre o HIV. Nossa experiéncia tem demonstrado
que muitas maes residentes em municipios simples, sem acesso a informagdes
relevantes sobre saude e doenga, desconhecem o que significa a infecgdo, nunca
ouviram falar a sigla HIV e ndo imaginam as implicagbes de seu diagnostico. O

relato de Anita exemplifica claramente esta situacéo.

Me falaram assim que ela tinha essa doenca da Aids, se eu conhecia, eu
falei que néo conhecia. Ai ele me falou pra mim que tomando os
medicamento, tinha 100% de uma melhora, mas isso ndo tem cura, ndo
tinha cura, ndo. Ai eu comecei a chorar na rua, achei que a menina ia
morrer. Falei: “Oh, meu Deus, me da forca, porque eu ndo sei o qué que
significa isso, mas um dia eu vou saber”. Ai um dia eu liguei a televisédo
na Rede Record e tava passando aqueles negécios de evangélico, e
deu um depoimento a respeito disso. Ai que eu comecei a entender o
gué gue aquilo fazia nas pessoas que néo se tratavam. Mas foi muito
dificil depois pegando, sabendo como era feito, o qué que a doenca
podia fazer na vida da pessoa, ai 0 desadnimo bateu, né? [...] Eu relaxei
com tudo. [...] Eu ndo queria me cuidar mais, ndo queria tomar banho,
gueria s6 ficar deitada. Vendo essas coisas tudo passando na televiséo
e falando. E o preconceito. (Anita).

A importancia de um devido esclarecimento no tempo certo pelo profissional
adequado pode evitar que o paciente “aprenda” sobre a Aids de maneira
equivocada, preconceituosa e até mesmo através de conselhos fantasiosos. Atitudes
sensacionalistas em relagdo a doengca podem ser aprendidas em programas
televisivos. Também falsas promessas de cura no dia a dia acontecem com esses
pacientes por parte de algumas religidbes que prometem a cura em troca de um

engajamento em sua igreja ou templo.
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A.3.2 Estratégias

Em relagdo as estratégias para lidar com a situagdo do pds-diagnostico,
chamou-nos atencao o fato de que, apesar de todo o sofrimento mencionado, o
contato terapéutico das maes com os profissionais de saude mental foi relatado
como pequeno ou ineficaz. Algumas delas negaram ter necessitado de ajuda de um
psicologo ou parece ndo terem sido encaminhadas no momento propicio. A falta
desse contato pode ter trazido implicagbes significativas a elaboragdo do

diagndstico, conforme discutiremos ao longo da apresentacgao dos resultados.

[...] ai eu falei, “Ah, gente, eu ndo posso também me entregar, e, e, e, € me
enclausurar, e achar, e criar mais problema do que a gente ja tava
vivendo [...]” eu achei que eu fosse precisar de um (psicologo)... pro’ce ter
uma idéia eu ndo ficava em casa sozinha, que a minha cabeca ficava,
parecia que tinha uma coisa... eu queria mudar de casa, porque eu
chegava la em casa eu lembrava de tudo, daquele primeiro momento, entao
aquilo tudo foi, minha cabeca foi, eu, eu ndo sei como que eu consegui
sem um psicélogo. [...] Eu tive até, [...] a gente tem uma psicologa la [...]
qgue no dia que noés fizemos o exame da Luisa ela conversou com a gente,
nés entramos numa sala e conversamo com ela, ela disse que se
precisasse de ajuda [...] ai eu falei, “N@o, se precisar eu vou.” Mas em
momento nenhum eu precisei. [...] E a primeira vez que eu falo assim,
ne, dessa assim, dos sentimentos, essas coisas, eu, com ninguém eu
nunca tinha falado [...] € a primeira vez que eu, eu entro assim numa sala
fechada com um psicélogo, que eu nunca tinha, nunca precisei, né..."
(Livia).

Compreender o motivo pelo qual grande parte das maes entrevistadas
permaneceu em sofrimento de maneira solitaria, sem ter tido acesso, buscado ou
aceitado atendimento adequado, torna-se fundamental para que o planejamento da
assisténcia contemple formas efetivas do atendimento de tais questdes.

Neste estudo, a analise das falas das maes aponta para alguns fatores que
parecem ter contribuido para sua atitude.

A resisténcia pessoal em falar sobre o assunto aparece explicitamente nas
falas de Aurélia e Clarissa, que optam conscientemente por manter velado aquilo

que lhes déi.

Eu ndo gosto muito de psicologo nédo, porque a gente fica muito assim,
agitada, né? Vocé percebeu que eu t6 meio agitada, né? [...] A gente fica
muito agitada, emocionada, as vezes chora.[..] E porque quando fala
psicologia, mexe muito, ne, la de tudo, né, de tudo. Desde la no
comeco, né? [...] Tem hora, é, tem hora que é até bom a gente até deixar
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as coisas, né? Nao pensar muito la de quando, sabe? De muitas
dessas coisas. [...] lgual, sabe, quando eles iam me levar pra psicélogo |4,
eu chorei, chorei, chorei, ai eu falei: “Nao quero”. (Aurélia).

[...] Eu ndo tinha vontade de ficar falando nisso, sabe, eu falo assim:
“Ah, ja chega, basta o que eu td vivendo”. E assim, eu ndo gostava de
ficar falando do que tava acontecendo. Eu vim, conversei com ela, foi
atil, mas ai depois eu ndo me senti bem mais vindo, ai eu parei de vir.
(Clarissa).

Observamos no discurso das maes certo incbmodo em ir ao local do servigo,
o que dificultaria seu comparecimento para um atendimento de psicologia. Algumas

maes relatam sentir angustia em estar no local que Ihes presentifica a Aids:

[...] eu tinha uma preguica de vim aqui, sabe aquela coisa que pra vir
era arrastado, é, € a gente liga, sempre que eu vinha a Luisa tava
passando mal [...] ai eu ficava doida, entédo a gente liga as sensagdes, né,
e, e ai eu fiquei aquela coisa de, ndo gostava de vim. Mas nao é, era daqui,
ndo era as pessoas, era 0 ambiente aqui, porque, tinha vez que eu falava:
“Ah, eu chego la eu fico deprimida [...] eu fico vendo muita gente assim
muito magro, muito abatido” e eu ficava achando que eu fosse ficar daquele
jeito... (Livia).

Outras méaes temem serem vistas enquanto permanecem aguardando

atendimento devido a possibilidade de serem identificadas como portadoras do HIV.

Aqui eu ja escondi de gente aqui, que eu conheco. Ai a S. falou assim,
“fala que cé trata de outra coisa, fala que néo € s6 do HIV, que aqui trata
s6 do HIV nédo” [...] porque la na placa, la na frente ta escrito la doencas
infectadas, ndo sei qué 14, né? Ai eu acho que é, ai eu fui escondi I3,
fiquei la um tempao [...] la dentro do, da sala da S. Ia, ai eu falei assim:
“agora eu vou sair, agora ela ja foi embora”. (Sofia).

A inadequacgao da abordagem, considerando 0 momento psiquico vivido pela
mae, parece ter contribuido para que se criasse uma resisténcia ao contato com um
profissional de psicologia. A proposta, muitas vezes, de um atendimento
padronizado para abordar uma questdo nem sempre possivel de ser refletida em

momentos de impacto, também foi apontada:

Essa psicologa também que eu te falei também... E, de falar assim “que o
menino ndo ia aguentar por causa que ele jA tem uma doenca que ja é
ruim”, ela falou assim, “uma doenca que ja ndo tem cura, que é o HIV,
ainda vem com mais esse tumor ainda, que 0 menino néo ia resistir”
[...] E o desespero da m&e? Eu penso assim, uai, tanto que eu falo, eu falo
mesmo, sinceramente, falei assim, depois dessa eu néo acreditava, eu
falo assim, “eu ndo converso com psicéloga mais, ndo converso!”
(Sofia).
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Nenhuma das mé&es de nossa amostra relatou ter procurado atendimento de
psicologia e ndo ter conseguido, apesar de que, em nossa experiéncia no servigo
publico, vemos também que o sistema de saude nem sempre oferece um numero
suficiente de profissionais da area psiquica, o que leva a um numero restrito de
vagas, dificultando o acesso a este profissional.

Finalmente, o negligenciamento de componentes psiquicos pelos demais
profissionais da saude pode ter dificultado o acontecimento de importantes

momentos terapéuticos para as maes e necessarios.

Ai, Nossa Senhora! Parece que eu fui la no outro mundo e voltei! Por
que... chegou, e... ele ja entrou na sala assim, porque, deu que depois a
cirurgia minha abriu. Ai eu ja tava assustada com a cirurgia ter aberto, né?
Ai ele ja chegou na sala e falou: “Olha! Eu vou te falar, mas... cé é portadora
do virus da AIDS”. Ai eu peguei e falei: “Ndo acredito!” Ai ele falou:
“Verdade”. Eu falei: “E mentira”. Ele foi e me mostrou o exame... foi um
choque! Ai eu comecei a chorar, fiquei desesperada, entrei em depresséo,
pior eu fiquei! Fui ficando... E falou: “Olha, sua filha também pode ser,
também, portadora”. Ai eu peguei, ai 0 susto foi maior ainda! (Helena).

A negacao e a busca de apoio religioso logo em seguida ao diagndstico foram

percebidas como estratégias comuns adotadas.

[...] ai eles pegaram e falaram comigo assim que era pra mim tratar, e eu
tenho cabeca ruim, ndo acreditei, falei pro meu esposo, né, ai ele falou
assim “ah, esse negécio deve...vai ter que fazer, né, Sofia?” “Ah, ndo vou
fazer ndo”, ficava s6 chorando, e comecei ir pra Igreja, sabe?(Sofia).

Assim, todo mundo mudou o rumo da vida, naquela época. Ai a gente ia
muito na igreja. As vezes a gente vinha e falava assim: “N&o vai ter jeito
nao”. Ai ndo podia falar com ninguém nada, né? Que o assunto era
assunto muito confidencial. Ai ia pra Igreja. Ai na Igreja chorava, la todo
mundo sabia, né? Se eu chorava na igreja, ninguém vai te perguntar o
gué que é. (Guiomar).

Ja tava com 6 anos, ja tava tratando, ai era minha mae que trazia ele aqui,
minha méae que cuidava dele, que eu tinha abandonado até o Silvio pra
trazer ele aqui, ndo queria tratar nem eu, nem o Silvio, né, eu ndo queria
fazer mais nada nédo, ndo queria, ndo queria mais nada, fiquei muito, entrei
em depressdo, né, ndo acreditava naquilo ndo, s6 ficava chorando,
chorando, chorando [...]. (Sofia).

Algumas maes descreveram ter buscado o isolamento nos momentos iniciais
para lidar com o medo e a angustia, desencadeados pela identificagdo do

diagndstico.
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Eu lembro que eu também entrava, ficava, ao mesmo tempo que eu nao
tava trabalhando, eu fechava minha casa todinha, meu marido saia pra
trabalhar, eu fechava tudo e ficava s6 eu e a neném e eu ficava chorando
[...]. (Estela).

[...] queria sumir, queria ficar isolada, até hoje eu sinto isso ainda, (muito
emocionada) queria ficar isolada, assim, dos outros. (Luciola).

Em uma reflexdo sobre a Aids e a clinica do psiquismo, Lent (2005) constatou
uma importante lacuna entre questbes ligadas ao biolégico e as relativas ao
psiquismo, uma vez que a velocidade da instalacdo da epidemia, sua gravidade e
medicalizagdo fizeram com que as politicas publicas priorizassem 0s processos
organicos e o tratamento em seu aspecto objetivo. A consideragcdo dos aspectos
subjetivos ficou praticamente negligenciada até entdo, favorecendo esse hiato
apontado pela autora, o que percebemos através do discurso das maes. Esta
identificou, a partir da clinica, ansiedades severas decorrentes do diagndstico de HIV

presentes na vida das pessoas vivendo com HIV/Aids, das quais destacam-se:

. Enfrentar uma condigdo orgénica eventualmente conducente a uma
doenca terminal.

° Portar uma infecgao extremamente discriminada na vida social.

. Sofrer as consequéncias, seja de escondé-las, seja de declara-la.

. Encarar o exercicio de uma sexualidade que, de expressdo de
vitalidade, transformou-se em possivel risco de vida.

. Estar sujeito a decisdes pessoais e/ou médicas a respeito do curso do
tratamento somatico; eventualmente, a mudangas importantes no rumo do
mesmo.

. Ter que exercer uma severa disciplina, incessante e mobilizadora, a

respeito de exames freqlientes, assim como da ingestdo de medicagbes de
rotinas rigorosas (LENT, 2005, p. 29).

A.3.3 Mudancgas familiares e sociais ocorridas apos o diagnéstico

As mudancas mais significativas relatadas pelas méaes dizem respeito ao lago
conjugal, as relagdes sociais e as relagdes afetivas e sexuais. Com relagdo ao lago
conjugal, percebemos que a aparente estabilidade é abalada, resultando em crise ou
mesmo em separacao, ou, ao contrario, uma unido maior para o enfrentamento da
situacdo. A interferéncia da doencga na vida do sujeito leva a um tipo de morte em

vida, em situagdes de impossibilidade de estudo, emprego e ampliagédo das relagdes
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sociais, uma vez que o diagnostico ndao pode ser revelado. A doenga leva,
finalmente, ao afastamento do sujeito do campo afetivo e amoroso como uma reagao
a raiva desencadeada pelo diagnodstico ou uma defesa diante do medo da perda do
afeto e do amor do outro, que faz com que o sujeito se afaste antes para ndo ter que
sofrer caso o outro o rejeite afetivamente. Os relatos de Olga, Guiomar e Helena

trazem a dimensao destas mudangas em suas vidas.

Depois ele comecou a beber, ai comecou as traigbes... a minha vida
comecou a mudar totalmente, né? Ai a gente comecou a viver
totalmente diferente. Entdo eu fazia minhas faxinas, eu ajudava, e nunca
fui dependente dele, sabe, gracas a Deus. E eu saia final de semana, e ele
nao ligava, nem nada, ai depois... Nossa vida era assim... E ele ia trabalhar
também, ndo tinha nada a ver, ele saia. E nossa vida sempre foi assim,
de confianca, sabe? Eu confiava nele, ele confiava em mim. Ai depois
gue descobriu, passou a ndo existir mais aquela confianca, sabe?
Sempre desconfiando de alguma coisa, sempre tendo uma
desconfianca. (Olga).

Ai, depois de um certo tempo, ai me chamavam pra ir fazer a pericia, eu ia.
Al eles me pedia mais papel da Gisele do que meu. Ai, depois de uns dois
anos de pericia chegou uma carta que era pra minha mae ir la no INSS.
Uma carta pra mim, né, minha mae nem foi comigo. Ai, quando chega |4, ja
tava a carta de concessdo do beneficio. [...] Ah, no dia eu fiquei muito
nervosa. “Oh, é o fim da linha, mae! Até aposentar me aposentaram,
mae!” Porque eu pensava em voltar a trabalhar. N&do sabia quando, mas eu
pensava. [...] Eu falei: “Ih, mae, agora acabou”. Fiquei meia chateada, mas
a gente ndo comenta nao, né? Falei: “Meu Deus, se eles me aposentaram
€ porque eu devo td com o pé na cova mesmo!” (Guiomar).

E até hoje ele da ataque por isso, que ele fala que a culpa foi minha!
Joga sempre isso na minha cara. Acho que é por isso, igual, no caso... a
gente ndo vive bem... Tem uns trés, quatro anos que a gente ndo vive
bem...por causa disso. Porque ele fala: “A culpada da minha filha ter isso é
océ!” Entdo, sempre ta jogando isso na minha cara... falando, igual no caso
dela ter muitas internagdo...l4& no CGP. E ali, eu sofria sozinha, porque ele
ndo ia... ele falava: “Nao vou! Nao vou, é... ndo quero saber! Cé é que tem
gue se virar sozinha, porque quem passou isso pra ela foi océ” e... foi
assim, né? Ai ele no caso, ele me pune pelo que eu fiz com ela é...
deixando faltar as coisas dentro de casa e eu tenho que correr atras [...]
Mudei com ela, mudei com o pai dela. Alias, o pai dela também mudou
comigo. Mudei com meus irm&os. Sou grossa e seca com eles
também. [...] Eu fiquei grossa assim! Porque eu ndo era. Aconteceu essa
mudanc¢a, a mudanca “d’eu” ter a raiva do mundo, eu quis descontar até
num dos meus irméos. Entdo, esse irmado que me ajudou demais da conta,
gue eu falo que: “Nossa Senhora! Ele foi um irm&o maravilhoso”, 0 mais
velho, nds dois hoje ndo combina.(Helena).

O relato de Olivia, a seguir, é extremamente significativo ao apontar a

impossibilidade da existéncia do desejo sexual pelo marido, desejo este que a
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significa como sujeito vivo, marcada pela libido, e como mulher, em sua vivéncia da

sexualidade.

Em relacdo entre mulher e marido, é... depois dessa época, eu ndo tenho
muita vontade de ficar com ele mais. Assim, a gente nao briga. Ele aceita,
e aceita assim, ndo numa boa. Nunca mais, assim, fico meses sem fazer
nada... Mas ndo tenho vontade... Nunca mais tive, assim... a mesma
vontade de antes d’eu descobrir....Mas depois, nunca mais. E muito
dificil. E uma vez no més, duas vezes... Tem més que ndo é nenhuma. [...]
E é horrivel, na verdade é horrivel, porque, tanto pra ele quanto pra
mim, porque um casal... A gente vive feliz, tirando isso, vive feliz demais.
Igual, foi ontem ou hoje eu tava pensando: “N@, se nao tivesse que fazer
esse negocio, ia viver feliz pro resto da vida” [...] Porque eu acho que a
doenca veio por causa do sexo, entdo... Pra mim, dentro de mim,
acabou, ndo precisa, ja estragou tudo, tipo assim. [...] E eu acho que, ah,
eu nao tenho vontade, vontade nenhuma mesmo. Dessa parte sexual eu
ndo tenho vontade. Pra mim, eu queria ficar € sem fazer nada. (Olivia).

A maneira de se viver com HIV e Aids vai depender de uma reconstrugao
possivel ao sujeito apds o impacto vivido com a revelagdao do diagndstico. Torna-se
importante saber que mudancgas irdo ocorrer em varios aspectos, tanto objetivas
quanto subjetivas, e vao depender de como cada membro da familia ira se
posicionar em relacdo a nova realidade instituida. Este conhecimento torna-se
importante aos profissionais que estdo na assisténcia, uma vez que as dificuldades
em relacdo as mudancgas deverao ser enfocadas no atendimento buscando viabilizar
sua elaboragéao pelo sujeito.

Importante refletirmos aqui, a partir desses relatos, de que s6 a escuta da
histéria do sujeito pode trazer uma compreensdo das mudangas surgidas e de seus
efeitos na vida de cada um, pois ndo temos, a priori, um saber sobre o processo
individual que se inicia com a confirmagdo da soropositividade. Lent (2005) nos
lembra que o “ndo-saber” é condi¢cao inerente a vida, esta como condicdo central
entre outras estruturalmente faltosas do ser humano e, como tal, torna-se uma de
suas principais fontes de angustia. Ela aponta o “ndo-saber” como presenca
constante e inseparavel ndo sé das circunstancias em que as pessoas com HIV/Aids
vivem, mas também da clinica com essas pessoas, onde € preciso nao recuar diante

da inexisténcia de um saber a priori.

Quanto a nés, profissionais do psiquismo, quando um acontecimento como
a epidemia de Aids nos recoloca perante um “ndo saber”, apenas traz a
memdéria uma condicdo permanente. Ndo sabemos, de fato, a respeito
desse “outro” a quem atendemos, temos somente instrumentos para
desenvolver, juntos, uma compreensdo que nao existia antes. E,
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frequentemente, no exercicio da profissdo e na fuga de nossa propria
angustia, confundimos um instrumental clinico com um “saber”. Lembrar-se
disso, também nesse caso, produz uma bifurcagdo: pode ser paralisante
para alguns profissionais ou um novo estimulo para outros (LENT, 2005, p.
32-33).

A.3.4 Explicagdes para a contaminagao

Percebemos que uma pergunta muito presente no pensamento das maes,
ainda que nao formulada em palavras, vem a ser: “Como isso aconteceu comigo?”
Mesmo em situagdes em que alguma desconfianga sobre a contaminagéo ja existia,
a mae nao deixa de se indagar sobre o ocorrido, podendo inclusive criar fantasias a
respeito na tentativa de dar sentido ao desconhecido e, com isso, diminuir seu
sofrimento.

Guiomar, Estela e Eunice, maes entrevistadas neste trabalho, buscaram lidar
de alguma forma com essa indagacao. A primeira, tentando compreender o que nos
leva a ndo querer saber a verdade, ocultando-a, muitas vezes, no inconsciente,
Estela formulando uma fantasia sobre a contaminagao que exclui a sexualidade e a
ultima se esquivando de aprofundar, justificando que, numa condigao ja instalada, o

saber nao faria a Aids desaparecer.

Porque eu pensava que podia dar o resultado, mas eu ndo pensava assim,
€, que poderia ser de mim ou do meu marido. Eu pensava, eu acho que
tava oculto no meu inconsciente, s6 que eu ndo queria falar nisso, né?
Ja que eu pensava que poderia ser, como que foi isso? Acho que tem
muita coisa que fica escondido, a gente ndo quer aceitar. Ai eu
pensava: “S6é se for o Pedro”. Mas eu ndo pensava que essa doencga vinha
de uma transfusdo. Eu ndo penso que pode ser de uma transfusao ndo, eu
penso que foi possivel ele que deve ter tido algum relacionamento
sexual, e uns 5% de chance pode ser de uma droga injetavel. (Guiomar,
marido soropositivo).

Ai eu comecei a ganhar ela. E nesse meio tempo, a enfermeira “me correu”
€ me jogou na maca, e essa meédica tava fazendo um outro parto! E ela ja
saiu do outro parto e ja foi indo pra mim! Ai assim, ndo sei se é fantasia
da minha cabeca. Ai como, quando saiu esse resultado do César e nao
deu e o meu deu, ai eu fiquei, pelo periodo que nds tavam juntos, eu
achava que ja era pra ter, ele ndo era pra ta...nessa tal janela que eles
falam que eu ndo sei quanto tempo que dura, assim, sera que, talvez eu
ndo peguei nessa hora, falou com a médica que eu tava ganhando,
fazendo um outro parto, como que s6 0 meu ja tava saindo, ela largou
a outra e veio na mesma hora! Eu ndo sei! Foi muito rapido, sabe? Eu nao
sei se é coisa da minha cabeca. As vezes eu penso...E, as vezes eu penso
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nisso também, sabe? Que nem, eu nunca fui uma pessoa muito
“gandaiadéra” assim de sair com um hoje e um amanha, n&o!...Entdo eu fico
muito nessa, sabe, ai, penso, como saiu o resultado, 0 meu saiu positivo e 0
do César saiu negativo, ai eu fiquei, foi ai que veio essa lembranca minha,
eu fico assim: “Sera que eu ndo peguei, quando eu fui ganhar a Elisa”,
ou sei |4, sabe? E uma coisa que eu ndo vou descobrir nunca, né?
(Estela, o segundo exame do marido deu positivo).

A gente ja tava junto ja tinha anos, assim, igual as pessoas falam, “ah, mas
guem contraiu?” Eu ndo posso dizer quem foi, eu ndo posso culpar ele
nem eu, entendeu? E também néo adianta culpar, ndo vai mudar, ndo vai
fazer a doenca sumir, entendeu? N&o adianta um ficar, “ah, foi vocé, foi
vocé”, de qué que vai resolver? Ah, ndo tem aquela culpa, mas ai cé fica,
“quem foi, quem foi?”, lI6gico que vem a pergunta. Mas eu ndo quis me
aprofundar nisso, entendeu? (Eunice).

Qualquer que seja a explicagdo dada pelas maes para sua contaminacao,
torna-se fundamental assinalar que a mais provavel causa estda em um encontro
desprotegido com um homem que, por algum motivo, ndo fez uso do preservativo, o
que se torna objeto de nossa reflexdo para pensarmos na posicdo destas maes
enquanto mulheres.

Segundo Villela (2005, p. 68),

[...] as agdes de prevengdo e cuidado para as mulheres frente ao HIV
deveriam incorporar uma profunda revisdo dos simbolos e praticas culturais
que informam homens e mulheres, quer sejam usuarios, provedores de
servigos ou formuladores de politicas, na sua relagdo consigo mesmo e com
o outro, enquanto seres sexuados, corpos e subjetividades, imersos em
continuos e constantes jogos de poder. Fazer prevencao entre pessoas com
praticas heterossexuais talvez tenha que ir além de alertar as mulheres para
a exigéncia do uso do preservativo pelo seu parceiro; do mesmo modo,
cuidar de uma mulher que tem HIV talvez tenha que ir além da prescrigdo
dos anti-retrovirais.

Sabemos da importdncia das discussdbes em torno do conceito de
vulnerabilidade nas reflexbes sobre Aids e mulheres, que visa esclarecer como as
caracteristicas pessoais cognitivas, afetivas e psicolégicas se articulam com
estruturas sociais de desigualdade, incluindo género, classe e raga, numa tentativa
de descortinar os determinantes dos comportamentos individuais facilitadores ou
dificultadores da aquisi¢do do virus HIV. Temos hoje, como parte dessa reflexédo, o
fato de que a Aids no universo feminino € consequencia de relagdes sexuais
desprotegidas com parceiro do sexo masculino, geralmente numa relagao estavel.
Outro fator apontado € o da relagao de poder estabelecida entre homens e mulheres

no plano interpessoal — reflexo de relagdes nos planos cultural, simbdlico, social e
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econdmico — determinante de agravo da epidemia entre as mulheres (VILLELA,

2005).

Em seu estudo sobre Aids e universo feminino, Henrich (2008) assinala que:

[...] apesar da evolucdo no processo pela luta de igualdade, as mulheres
ainda enxergam-se como inferiores aos homens. Percebe-se uma tamanha
dificuldade em assumir e demonstrar, por exemplo, que os companheiros
dessas mulheres podem ter transmitido o virus HIV para elas. A intengéo
aqui, nao é culpabilizar os sujeitos, mas comprovar o quanto as mulheres
ainda colocam-se numa posicdo de culpadas, idealizando seus
companheiros como seres que jamais cometeriam erros. Ao longo da
Historia construiu-se essa ideologia de que a mulher deve aceitar seu
“destino”: o de proteger a qualquer custo a imagem de seu marido e de sua
familia. Salienta-se que, com outras roupagens, na contemporaneidade
essa culpabilizagao/punigdo da mulher, reforca uma identidade feminina
submissa. Tem-se clareza de que isso nado ocorre naturalmente. Nesse
processo, reconhecem-se diversos aspectos analiticos, como exemplo, a
dependéncia financeira de um grande contingente de mulheres, os diversos
tipos de violéncia a que muitas estdo submetidas, a desigualdade de ragas,
ja que é evidente a dupla exclusao vivenciada pelas mulheres negras, entre
outros fatores que dificultam ainda mais a vida real daquelas que tém Aids.
Afirma-se isso porque além da doencga, essas mulheres vivenciam outras
expressdes da questdo social como agravantes de sua situagio, e que
definem o processo de feminizagdo da Aids como um fator cada vez mais
excludente (HENRICH, 2008, p. 137).

Neste trabalho, as reagdes e atitudes femininas e masculinas sao ilustrativas

da internalizagdo pelo casal desta desigualdade social em sua relacdo, que se

evidencia quando surge o diagndstico da doenca.

relacao:

Percebe-se que a mulher tende a desculpar o companheiro e a nao romper a

[...] ndo vejo culpa nenhuma nele porque é €, eu entendo que eu casei
com ele, ele ja era um homem mais velho, ele ja tinha 31 anos, entéo € é...
tem uma vida dele toda dele passada, né, e, e, se aconteceu, ele ndo quis
passar isso pra mim, né? (Livia).

[...] Ai, umas quatro pessoa falou pra mim separar e tudo. Ai eu falei: “Eu
ndo, porque, eu ndo vou separar, porque... ele ndo tem culpa. E
também, eu gosto dele, e... se ele gosta de mim, nos vao ter uma filha pra
criar junto, eu acho que nédo tinha necessidade de estragar com... Eu
acho que... ndo ia ajudar em nada. E também eu gostava dele. O que vale
mais eu acho que nao era... Separar ndo ia levar a doenca, porque se
levasse, com certeza eu acho que eu tinha separado.” (Olivia).

O homem tende a humilhar e agredir a mulher nos casos em que a ela foi a

responsavel pela contaminacio da crianca.
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J& me bateu muito por causa disso. (Choro) J& fui parar em delegacia,
por causa... por causa disso, também, porque ele jogava: “Cé é culpada da
minha filha ter isso!” (Helena, marido soronegativo).

Quando a mulher se julga responsavel pela contaminagdo do marido, esta se
mostra grata por nao ter sido abandonada por ele, assumindo fortemente a culpa

pelo ocorrido, mesmo em caso de duvida, o que constatamos em mais de um caso.

Eu queria separar dele, do meu marido. Eu pedi ele pra ir embora [...]
Porque eu achava que ele num tinha obrigacdo, que nem eu te falei.
Quando a gente ficou sabendo eu achei que eu ia morrer pouco tempo
depois... eu achei que... eu num imaginava que a gente ia ter um tratamento
tdo longo, entendeu? E como ele nédo tinha, eu achava que eu néo tinha o
direito de segurar ele, dele ficar comigo porque eu tinha isso. E nem com a
Elisa. [...] ai eu achava que... tinha chance dele, né, viver pra |4 e
deixasse eu, entdo, eu achava... eu ndo queria prender ele com isso. Sé
gue ele foi muito maduro, ele foi e ndo quis, ele falou que ndo, que ndo
tava comigo por causa disso, que ele casou porque ele gostava mesmo...
entdo...e a gente ficou junto! [...] ele nunca falou uma palavra que eu
pudesse falar assim: “Ele t& me acusando!” Nunca! Ele sempre foi
muito maduro comigo, sabe? (Estela).

TEMA B - Vivendo com HIV/Aids

Procuramos compreender neste tema a percepgdo das méaes sobre seus
sentimentos e reagdes ao longo do tempo e as estratégias utilizadas para o
enfrentamento de sua condi¢cdo de portadora do HIV apds o impacto do diagndstico.
Em um segundo momento, buscamos entender suas principais preocupacdes em
relagao a crianca vivendo com HIV/Aids.

Os relatos das maes revelam, principalmente, a angustia em torno de sua
condicdo e a da crianga, desencadeada pelo medo de doencas oportunistas, da
morte e da descoberta do diagnodstico por outras pessoas, medo do estigma e
preconceito, principalmente em relagao ao filho, culpa pela transmissao vertical,
dentre outros fatores relevantes que serao apresentados a seguir.

Em fung¢do da angustia e do medo da discriminag&o revela-se uma vida dupla
adotada pela grande maioria das méaes, o que agrava a situagao, ja que a qualquer
momento sua “verdadeira identidade” de alguém vivendo com HIV/Aids pode vir a
ser revelada. Em geral as pessoas costumam viver com segredos pessoais e

familiares nem sempre compartilhados com amigos e vizinhos, mas no caso da Aids
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a necessidade do segredo acentua-se devido ao estigma da doenca. Ocorre, como
consequencia, uma exclusdo social antecipada pelo imaginario, ao se evitar o
contato com qualquer um que possa vir a descobrir a verdade. Ocorre também a
imposicdo de um siléncio sobre a prépria vida, dentre outras atitudes, que
comprometem sobremaneira a qualidade de vida das maes e sua condicio psiquica.

Bucher (2001), em seu estudo “As repercussdées da AIDS no individuo e na
familia”, apresenta, como aspecto marcante nos relatos das pessoas entrevistadas,
o fato de o diagndstico de HIV trazer ndo s6 o risco da doenga e da morte, mas

também o perigo da exclusdo, presente ainda em muito meios. Segundo a autora,

A perspectiva de uma degradagédo do corpo, a angustia de uma possivel
morte prematura, de abandono, a segregagdo e o isolamento relacional
podem ser igualmente insuportaveis e, muitas vezes, sao excluidos da
mente, reinando o siléncio e a negacao (BUCHER, 2001, p. 142).

B.1. Sentimentos experimentados

Os sentimentos experimentados pelas maes, percebidos em seu discurso a

partir de nossa analise, compuseram as seguintes categorias:

o Angustia: a vida com HIV/Aids

o] 0 estigma e o preconceito
o] o tratamento
o] a medicacao
o Medo:
o] do envolvimento amoroso
0] do adoecer
o] da morte
o] da rejeicéo/discriminacao

o Culpa
. Tristeza/Dor

° Revolta
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o Negacéao

o Depressao

o Vergonha

o Renuncia aos investimentos pessoais/sexualidade
o Aceitagao/Resignagao

o Otimismo/Esperanca

B.1.1 Angustia: a vida com HIV/Aids

Percebemos que a angustia se faz presente na totalidade dos relatos das
maes, ligada a situacbes diversas, que tém em comum o viver com HIV/Aids. O
estigma, levando a rejeicdo social e até mesmo a rejeigao familiar, ainda fortemente
presente no contexto da Aids, traz angustia ao sujeito, influenciando o tratamento,
inclusive o0 uso da medicagdo, culminando em uma estratégia segregativa, de
mentira ou de siléncio sobre sua condi¢cdo verdadeira, 0 que se torna, muitas vezes,
insuportavel.

Outra fonte de angustia esta relacionada a crianca. Nesta vertente, a angustia
toma contornos por vezes desesperadores quando ligada a culpa e ao medo da
crianga nao perdoar a transmissao vertical do virus, a maneira com que a crianga ira
enfrentar sua condicdo de viver com HIV/Aids, dentre outras preocupacdes
reveladas. As maes parecem ndo acreditar em saida para essa situagao, ja que em
seus ditos esta viria somente com a cura ou com o enfrentamento da verdade, o que
Ihes parece impossivel. Na impossibilidade de se elaborar as questdes ligadas a
angustia, o sujeito vé-se aprisionado pelo diagnéstico e passa a viver tragando
estratégias reais e imaginarias para manter a identidade de alguém inexistente e
assim decreta a morte em vida daquele que, para existir, tem que se confrontar com
sua verdadeira imagem — a de portador do virus do HIV.

As falas seguintes, de Virgilia e Olivia trazem a dimensao desse insuportavel

e do aprisionamento pela culpa da contaminagéao:

Cé sabe o qué que é horrivel, é vocé carregar um peso de algo que cé
ndo pode gritar pro mundo, é horrivel isso, € uma sensacao de que cé ta
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sempre vivendo escondida atrds de alguma coisa ou uma mascara...
gente, a gente ndo consegue viver isso muito tempo, ndo consegue!
(Virgilia).

Agora eu, eu acho que eu ndo vou me perdoar nunca, nunca assim, se
sair uma cura, uma hora vim uma cura, eu acho que é a melhor coisa,
porque s6 a cura que vai fazer eu me perdoar e perdoar ele.
(Olivia).

Para compreendermos a dimensdo da angustia que se instala a partir do
diagndstico de HIV é preciso assinalar um aspecto fundamental, presente nos
relatos que analisamos. Diferentemente da reagcdo de uma pessoa ao seu
diagndstico, trata-se aqui de uma mae que recebeu o diagnéstico de HIV de seu filho
e assim teve, além da revelagdo de uma ameaga a vida da crianga, sua
contaminagdo revelada. Ao sentimento de risco de vida, sua e da crianga,
acrescenta-se a culpa pela situacao.

Tomando como referéncia uma das formulagbes de FREUD (1926) acerca da
angustia, poderiamos apontar esta vivéncia como sendo da ordem da castragao:
"angustia como angustia de castragao". Isto significa dizer que a angustia surge
como resposta do sujeito diante da vivéncia de algo que o remete a vivéncia da
castracdo. Trata-se de situagdes onde a ilusdo de completude € ameacgada, onde a
certeza do sujeito acerca de sua identidade e sua capacidade de viver sem
limitagbes em seu percurso e sem ameacgas a sua integridade fisica e psiquica é
retirada, como ocorre diante do diagnéstico de qualquer doenga grave,
principalmente se este traz, mesmo como possibilidade remota, a idéia da morte.

Segundo Bucher (2001, p.141),

Todos nés sabemos que um dia vamos morrer, embora muitos sdo aqueles
que se utilizam de mecanismos que os levam a evitar a idéia da prépria
morte. Essa negagédo da morte é variavel, mas, em um certo momento, a
idéia de morte é inexoravel. Nesta perspectiva, o impacto da AIDS nas
pessoas foi e tem sido muito forte, sobretudo na relagdo entre sexo-vida-
tempo de viver e sexo-morte-tempo de morrer. Nesse contexto, trata-se de
viver a morte antecipada.

Como dissemos anteriormente, a angustia, em muitos casos, continua a fazer
parte da vida das pessoas soropositivas. Laplanche (1980), em seu estudo sobre a
angustia na neurose, vai assinalar uma das formulag¢des de Freud apontando que “o
termo angustia designa um estado caracterizado pela expectativa do perigo e a

preparacao para este, mesmo que seja desconhecido” (LAPLANCHE, 1980, p.48).
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Em relagdo a vivéncia das maes, o que percebemos € o agravamento da
angustia com o fato da contaminacdo da crianga ter sido via transmissao vertical.
Sentir-se responsavel pelo perigo que a crianga agora corre enquanto portadora do
HIV faz com que a mée se sinta constantemente angustiada, de acordo com nossa
analise. A escuta do discurso materno possibilita-nos entender a identificacédo do
diagnostico da crianga como sendo da ordem de um trauma para a mae e nos

aponta outra dimensao da angustia, conforme assinala Jorge (2007, p. 40):

[...] a angustia representa a invas&do do sentido pelo ndo-sentido, por isso
seu paradigma mais excelente prossegue sendo o trauma, isto é, a irrupgéo
do ndo-senso radical do real no seio da homeostase imaginaria.

Torna-se fundamental repetir que a angustia materna nédo pode ser
desconsiderada pelos profissionais na assisténcia as méaes e criangas vivendo com
HIV/Aids, uma vez que traz implicagcdes importantes para a relagdo mae-filho, para a
sobrevivéncia psiquica e biolégica de ambos e para a vida familiar, estando ligada a

varios sentimentos e reagoes evidenciados pelas maes em seu discurso.

= O estigma e o preconceito

Assim, ndo tem ninguém que eu acho que vai poder saber da histéria. Ah,
eu acho que vai ter preconceito. E o preconceito, eu acho que € o Unico
gue mata é o preconceito, a doenca até que vai viver. Agora o
preconceito, eu acho que é errado. [...] que eu acho que machuca mais é
preconceito. (Olivia).

A angustia provocada pelo estigma e preconceito esteve presente em cem
por cento dos relatos, principalmente quando ligada a possibilidade de discriminagao
da crianga. Apesar de sofrerem com a possibilidade do preconceito dirigido a sua
pessoa, as maes parecem deslocar para o filho as vivéncias de sofrimento em
relacdo ao mesmo, relegando para segundo plano a sua propria rejeicao. Parecem
se oferecer como o escudo da crianga, sentindo-se a si mesmas como quem tem
condicdes de enfrentar o outro ou ndo sofrer com seu afastamento.

No Capitulo 3, item 2, discutimos questdes relacionadas ao estigma e

preconceito no contexto da soropositividade, buscando compreender os sentimentos
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e reagdes das pessoas vivendo com HIV/Aids em relagdo a estes. Vimos também
como a percepcao de sua existéncia e sua vivéncia agrava a angustia e limita as
possibilidades de elaboragdo do diagndstico por aqueles que se sentem ameacgados
e temem enfrentar a descoberta de sua condicdo por seu circulo familiar, social e
profissional.

Os relatos de Helena, Diva e Olivia ilustram o comportamento das pessoas e
o afastamento percebido pelo sujeito quando revela a alguém sua condigdo, o que
acaba justificando a opgdo de muitas mé&es em manter em segredo sua
contaminagdo mesmo para alguém proximo, as vezes da familia, pessoas com as

quais mantinha uma relagao de afeto e confiancga.

Contei pra ela, na hora ela chorou muito e tudo. Sé que ai, depois eu via
gue [...] quando eu ia na casa dela que eu comia, ela lavava os pratos, ela
passava alcool e ela ndo fazia isso antes! E ela falava: “Ah, Lena, eu to
passando alcool nos pratos aqui mas é mania” Eu falei: “Nao, cé néo
tem essa manial” Ai ela se afastou de mim. Ela mudou do bairro,
guando foi um dia eu encontrei com ela e falei;: “Me da seu
endereco!”Ela me enrolou, me enrolou e ndo me deu o endereco, néao
vi ela mais. Eu sei que ela mora no Barreiro, mais ndo vi ela mais. N&do
contou pra ninguém. Mas se afastou de mim. (Helena).

O pessoal descobriu, ficaram com muito preconceito, a minha mae ia na
minha casa [...] a minha mée, enchia uma banheira de agua, ela tomava
banho do lado de fora...tinha uma area la em casa, ela tomava banho do
lado de fora. (Diva).

Trata ela diferente. Sabonete, s6 um dela, eu néo sei se tem alguma coisa
a ver, mas sabonete, é tudo é separado. [...] Como se vocé tivesse assim
uma doenca assim, contagiosa, assim, de pegar mesmo, na hora.
Entéo, se esse preconceito tem dentro da familia, imagina fora [...] na
hora ela até perguntou: “Por que que minha avé p6e um sabonete s6 pra
mim? Ela, ela falou que tem que ser sabonete separado”. Falei: “Nao,
minha filha, ndo precisa ser sabonete separado, ndo, sua avl ta
endoidando”. Eu falo assim. Ai as vezes ela repara [...] Na verdade, ai ela
fica querendo é saber, né, por qué que separa as coisas dela, se la em casa
ninguém separa, na casa da minha mae ninguém separa [...] Ai é, é 0
preconceito mesmo é 0 que mata, que eu acho que machuca mais é
preconceito. (Olivia).

[...] tanto que eu conheci ele, ele morava com essa tia dele. E quando, e s6
gue assim, ele achar que poderia contar e tudo, ele contou, né, que meu
marido € muito fechado, Entao [...] de ele achar que ia acontecer muita
coisa e contou. S6 que essa tia dele ai afastou dele. Inclusive um dia
discutiu com ele, falou que ele ia morrer de Aids e tal [...] Tanto que hoje
em dia ele nem conversa com essa tia dele mais. [...] Entdo pra ela... ela
gue mudou muito, ela era uma pessoa que ela ndo saia da nossa casa.
(Estela).
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A Ultima fala pertence a uma mae que vem conseguindo elaborar melhor sua
contaminagao. Tem conseguido manter uma relagao afetiva com o marido, trabalhar
e enfrentar os problemas decorrentes da infeccdo pelo HIV, mas nao deixa de
transmitir com veeméncia sua reagao a uma possivel atitude preconceituosa com a
filha. Sua fala retrata reacbes comuns descritas por outras maes, como vemos

também na fala de Aurélia:

Uma outra coisa que eu penso também € isso, relacdo a Elisa: eu
descobrir que alguém descobriu da Elisa e desfez dela por causa
disso, ai eu jd vou virar onca. Vou, porque ela ndo tem culpa de nada. A
Elisa, a Elisa, eu engravidei, ela teve problema, né, que culpa que ela
tem? Aise a pessoa descobrir e correr dela, ai eu néo... isso ai, eu sei
gue eu ja vou virar outra Estela. Ndo essa Estela: “Cé descobriu, ta com
raiva de mim? T6 nem ai. Cé descobriu e ta falando de mim? Nao t6 nem
ai!” Mas se eu descobrir que desfez dela e eu saber que humilhou ela,
gue fez... ai é outra Estela que eles v@o conhecer, entendeu? (Estela).

Imagina, o meu filho, os outros tendo preconceito do meu filho, eu ndo vou
me sentir bem. Com certeza. Eu acho que eu seria capaz até de brigar,
se alguém tiver preconceito do meu filho, ta entendendo, inclusive na
minha familia ndo sao todos que sabem. (Aurélia).

Quando Estela fala de que vai reagir se alguém discriminar a crianga pelo fato
de ela ndo ter culpa de nada, poderiamos pensar em uma idéia inconsciente de que
a discriminagdo com a mae é suportavel em funcdo da culpa que elas carregam,
como se tivessem que aceitar alguma retaliacao? Parece ser o que esta por tras

também da fala de Eunice.

[...] o problema assim, o problema pra mim ndo me afeta, entendeu?
Porque eu tudo bem, mas o meu filho afeta, meu filho, ah, eu fico triste, por
ele, eu fico. Agora por mim ndo porque se eu contrai, eu tinha
obrigacdo... mas ele ndo, entdo eu me sinto culpada por ele... (Eunice).

Embora saibamos da existéncia de preconceitos e informagdes indevidas em
relacdo a Aids, principalmente em se tratando de profissionais de outras
especialidades nem sempre bem atualizados, queremos salientar o sentimento da
mae em relagdo a crianga, capaz de fazé-la enxergar preconceito em varios
momentos, mesmo quando se trata de uma protecao para a crianga e para a equipe,
necessaria, muitas vezes, no tratamento de doencgas infecto-contagiosas, quaisquer
que sejam elas. Como consequéncia as maes acabam evitando dizer seu

diagndstico a um profissional que ndo esteja ligado diretamente a assisténcia da
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crianca em relacdo ao HIV. As falas de Eunice, Olivia e Aurélia traduzem esse

sentimento:

Mas eu acho que mesmo na area ainda existe preconceito, que acha que se
encostar a mdo numa crianga com HIV j4 t& contaminado, entendeu? Igual,
tem médico que eu acho que, o Ernani foi consultar uma vez, pegou, olhou,
né, nao, sem luva, sem nada, quer dizer, ali cé viu que néo teve
preconceito. Agora se fosse outro ia tacar trezentas luvas na mao pra
poder fazer, né, entdo... (Eunice).

Mas isso eu na época que ela fazia fisioterapia, eles tinham preconceito
assim, de por luva pra pegar nela, porque ela é normal, ndo tem nada...
ndo precisa, né? E... o jeito de tratar também, eu reparava. ...Tanto que eu
custei a achar um fisioterapeuta, mesmo assim, o que faz com ela, eu
nem contei, porque sendo nao ia adaptar com nenhum, porque todos que
eu passei, praticamente, teve preconceito. E assim, e o preconceito doi,
na mae, né? Porque ela ndo vai entender nada. Entdo, mais é isso, porque
eu acho assim, que igual, todos os médicos que fazem tratamento com ela,
ortopedista, pneumologista, a Dra., ou o pediatra dela mesmo, ninguém tem
preconceito, todo mundo trata ela normal, ndo precisa pér luva, ndo precisa
por isso, isso e aquilo, a ndo ser que tem que fazer alguma coisa. Porque
esse negécio de luva é um preconceito muito grande porque se a
pessoa ta aqui com a pele, e ela ndo tem nada, cé nédo precisa ter medo
de encostar, né, eu acho, penso assim. (Olivia).

Por que eu ndo comentei? Porque eu acho que néo é bom a gente ficar
comentando pra todo mundo, mesmo com os profissionais. Por causa
do preconceito, que até os profissionais tém. ...com certeza. Por causa que
eu quero, tipo assim, cuidar, ta entendendo como? Pra evitar do
preconceito. Tudo vem ao preconceito. [...] Ndo gosto muito que fica
pondo luva, sabe? Pér mascara, e ndo pde, e ndo pde mesmo nao, mas
eu também nédo gosto ndo, fico meio assim, sabe? [...] Mas o certo é
pbr, né? Mas eu acho que se a crianca ndo tem nada, ndo tem o porqué
por, tem? (Aurélia).

Estela considera existir pouca divulgagao para a populacéo sobre a existéncia

do HIV na infancia e na adolescéncia, o que, em sua opinido, poderia diminuir o

preconceito com a doenga e ajudar as criangas a entenderem melhor a esse

respeito, caso a situacao fosse diferente.

Ah, eu acho que eles divulga muito pouco. Por isso que tem mais o
preconceito mesmo, né? Eles ndo tem que ficar, que nem eu falo, uma
vez, ndo sei onde que eu escutei, que eles tavam pondo muito, assim, como
uma doenga comum, e as pessoas ndo tavam com medo de té-la, porque
achava que tavam sendo tratada como se fosse uma infeccdo, uma coisa
assim. E l6gico que tem que ter medo sim, tem que evitar de ter, mas eu
acho que eles deviam divulgar mais, principalmente pros adolescentes
gue ta vindo ai agora, pra essas criancas que ja veio de mée, né, que ja
veio de pequeno, ndo pegou, assim, pra ela saber de onde vem, como
gue vem, com mais clareza, assim, uma coisa mais normal, nao ser assim
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uma coisa tdo ..., eu acho que devia divulgar mais, eles divulgam muito
pouco. (Estela).

Consideramos que o siléncio imposto em fungdo do medo do preconceito
pode prejudicar sobremaneira a relagdo da mae com outros profissionais da area da
saude, além de estabelecer uma relagado de desconfianga entre eles, ja que a méae
permanece buscando sinais de uma possivel discriminagao por parte da equipe.

Dentro desta reflexdo, Almeida e Labronici (2007), em estudo para
compreender a dimensio do problema das pessoas que vivem com o HIV que nao
procuraram os servicos do SUS para o acompanhamento de sua saude, concluiram

que:

Os motivos que interferem na procura aos servigos de saude referidos pelos
colaboradores parecem ter sua génese e explicagdo no modo como se deu
o0 processo de simbolizagdo da AIDS a fim de decifra-la e como foi
significada, quando lhe deram um sentido profundamente depreciativo,
ancorando-a no imaginario do mal, das pestes, do sexo e da morte
(ALMEIDA; LABRONICI, 2007, p. 272).

As autoras procuraram discutir as dificuldades que os pacientes vivendo com
HIV/Aids tinham em comparecer a Unidade de Saude perto de suas residéncias,
uma vez que a Secretaria Municipal de Saude de Curitiba definiu estas unidades
como a unica porta de entrada desses pacientes para seu atendimento, o que, na
opinido das pesquisadoras, poderia leva-los a clandestinidade.

Eunice comprova a dificuldade em relagao as idas ao Posto de Saude, mais
uma vez apontando a mentira como estratégia usada pela maioria das mées quando

a crianga é assistida por um profissional que n&o seja de sua confianga.

[...] por exemplo, eu trago o Ernani, s6 tomo conta dele aqui. Quando ele
tem algum problema, uma febre, eu geralmente levo no CGP. Ndo adianta,
falam, “ah, leva no Posto”... Num levo, eu acostumei desde ele
pequenininho levar la... porque acontece assim médicos que ja conhecem o
Ernani 14, que j& sabe do problema dele que eu néo preciso ficar falando
isso, sabe, falar, ele é soropositivo, e remédio, ele toma oito, entdo quer
dizer, la eles sabem, entdo se perguntar eu ndo vou ficar com receio de
falar, e eu toda vez aqui no Posto, “ah, ele toma algum remédio?... é ...
continuo, tal?” Eu: “ndo”... Ah, eles la eles ndo sabem [...] deixa eu te
falar, o problema é o seguinte, &, é, as pessoas tem mania, eles ndo tem
ética, ndo sdo todos os profissionais que tém ética médica. Entdo de
repente ela vai e comenta com a assistente, a assistente ja vai e comenta
com a enfermeira, a enfermeira j& comenta pro outro, ai vai assim ficando
aquele buchichinho? Quando vé, o bairro inteiro ja ta sabendo. Entédo eu
ndo gosto, porque eu, teve um caso que eu fiquei sabendo, ah, segundo
uma vizinha minha, ah o rapaz que trabalha no Posto falou que tem um
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monte de menina, meninas novas, um monte de gente la com HIV. Isso é
coisa que ndo tinha que ter saido do Posto... (Eunice).

Concluimos pela necessidade de uma melhor capacitacédo dos profissionais
que nao trabalham diretamente nos Centros de Referéncia para tratamento de
HIV/Aids, uma vez que a falta de informacéo correta pode realmente levar a uma
atitude preconceituosa por parte do profissional, fazendo com que a percepg¢ao das

maes muitas vezes seja condizente com a realidade.

= O tratamento

“Ah, meu Deus, quer me dar um tiro € vim nesse lugar.” (Olivia).

O tratamento tem significagbes diversas para as maes, segundo revelam em
seus relatos. Se, por um lado, € visto como o que lhes possibilita sair do registro da
morte, por outro evoca seu fantasma, uma vez que nao fazé-lo devidamente é o
mesmo que se arriscar as complicagdes, comprometendo suas vidas. O relato de
Guiomar, cujo conteudo foi semelhante a fala de outras mées, ressalta a dimensao
dessa ambivaléncia. Ela sabe da importancia do tratamento, € uma mae zelosa até
em excesso com a vida da filha, mas parece se “esquecer’ de seu cuidado ao se

comprometer apenas com Gisele.

Ah, o0 meu tratamento eu ndo fagco muito direitinho, ndo. Ah, as vezes
eu esqueco de tomar o remédio. As vezes eu esqueco que eu tenho
gue ir no infectologista. E eu deixei de ir nesse ano que passou. Eu deixo
as coisas, esqueco... Esqueco ndo: eu deixo. [...] Ah, é porque tem a
prioridade dela. [...] Que talvez também € pouca vergonha, sabe por qué?
E porque quando a pessoa, eu tava comentando isso com a minha irm4, [...]
gue eu converso muito, falei: “sabe o qué que € que a gente fica assim?
Quem nunca adoeceu, € assintomatico, entdo eu acho que fica assim.
Acho que quem ja internou, que viu como € que €, preocupa mais”. [...]
Quem nunca teve nada, acho que pensa assim: “N&do tem”. Nao esquece.
Mas deixa. [...] acha que t4 longe de acontecer, que da tempo de
segurar ainda, né? Ai eu acho que o meu esquecimento € por isso. [...] Eu
ndo posso deixar nada nao porque qualquer coisinha pode, né? Fico
tomando remédio, eu sei que 0s exames nao deu muito bem, que eu vi os
exames, né? No, eu morro de vergonha é o dia que eu venho ca, eu falo:
“Eu tenho que ir!”", mas é uma luta pra encarar ele quando os exame sai
ruim, que ele sabe que ta ruim porgue eu ndo td fazendo o tratamento
direito. (Guiomar).
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Seu relato vai ao encontro do estudo qualitativo de Neves e Gir (2007) sobre
as percepcdes das maes soropositivas acerca da severidade da infecgao. As autoras

assinalam que:

o papel de cuidadora que as mulheres desempenham na sociedade faz com
que, para a maioria delas, a primeira responsabilidade seja com a saude de
seus filhos e até com outras pessoas da familia, e, por isso, muitas vezes
nao se percebam sob risco. Ela negligencia os cuidados adequados com a
prépria saude, porém faz tudo para cuidar da filha e evitar que venha a se
infectar (NEVES; GIR, 2007, p. 617).

Outro aspecto destacado pelas autoras e que o relato de Guiomar evidencia é
a subestimacdo da gravidade da infecgdo quando ainda ndo se manifestaram
sintomas, como se nao fosse preciso fazer o tratamento com seriedade (NEVES;
GIR, 2007).

Eunice apresenta este comportamento, evidenciado pelas autoras, uma vez
gue nunca deixa de trazer Ernani as consultas, mas é relapsa em alguns momentos
com sua saude. Outros motivos, como o cansaco, sdo alegados pelas maes para a

adeséao parcial ao seu proprio tratamento:

Eu ja, eu ja parei, assim, alguns dias, entendeu, porque tem hora que
enche o saco. Enche o saco, cansativo, entendeu? (Eunice).

Eu estou hoje num estado da, da doenca de cansaco... Cansac¢o do
tratamento, isso é, €, é chato. Porque eu tenho que ir para mim e para a
minha filha [...]. (Virgilia).

O cansago aqui apontado deve-se, provavelmente, a longa duragdo do
tratamento e a auséncia da perspectiva de término, uma vez que, até o momento, se
mostra necessario por toda a vida. Além disso, exige um duplo esforgo da mae para
manté-lo, sendo que, geralmente, ela € quem leva a crianga ao médico. Apesar
disso, 0 compromisso como mae e a culpa, aparentemente, levam-nas a serem mais
aderentes ao tratamento da crianga e, em algumas situagdes, ndo as deixam sequer
mostrar sua fragilidade diante do filho, como faz Guiomar, que esconde de Gisele
seu cansaco e suas dificuldades para se dedicar a ela de maneira incondicional,
conforme nos ficou claro a partir da analise de sua entrevista.

Ah... tem dia, tem épocas, do més, eu ndo falo isso pra Gisele, tem dia

gue eu me sinto muito cansada. O stress € muito, né? Porque as vezes
€ gratificante, outras vezes estressante. Porque tem dias que, ndo sei,
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tem dia que a gente ta diferente, né? Tem dia que a gente ta meio cansada,
mal humorada da vida, ai fica meio chato. (Guiomar).

Henrich (2008, p. 154) constatou que:

as mulheres denotam responsabilidade em criar os filhos, ja que esse papel
sempre foi destinado a elas. Mesmo sabendo que isso € finito para todas as
mulheres, com ou sem Aids, a doencga implica na forma como a maternidade
é entendida por elas. A responsabilidade parece ser maior, além de ser uma
forma de demonstrar e receber afeto.

Em nosso entendimento, apesar da méae geralmente assumir o papel de
cuidadora por motivos particulares e culturais, percebemos, através de seus relatos,
que seria importante tanto para elas quanto para a crianca uma maior participacao
dos pais no tratamento do filho. Sabemos que mudangas tém ocorrido no que diz
respeito ao lugar paterno na vida do filho, mas neste estudo ndo percebemos a
presencga do pai de maneira mais significativa no tratamento da crianca.

Uma das maes entrevistadas, Virgilia, fala sobre uma questao importante a
ser discutida: a de que os médicos preferem a presenca da mae nas consultas pelas
informacdes sobre a crianga que consideram nao serem conhecidas pelo pai. Nao
sabemos se esta opinido é fruto de uma fantasia ou de um dado da realidade, mas
vale a pena destacarmos sua fala, uma vez que o discurso médico exerce forte
influéncia no comportamento das maes em relacdo ao tratamento. Ela deixa claro
uma impossibilidade de estar sempre presente. A menor receptividade aos pais pode
contribuir, assim, para a falha na adesao. Por outro lado, uma melhor receptividade
aos pais pode dar espacgo para as fragilidades maternas, contribuindo para o seu

auto-cuidado.

O tratamento hoje cansa a gente, né, 0os exames, agora, por exemplo, o pai,
de, de uns dois anos pra ca ele resolveu despertar. Eu acho que, eu
acho que ele me viu também entrando num processo de cansaco e ele
despertou. Agora quando é a folga dele e que a Valentina tem alguma
coisa ele traz. ... Gragas a Deus, porque também cé ja imaginou quando
eu falar assim “eu nao t6 aguentando” porque teve uma época que eu
ndo estava aguentando mesmo, sabe, eu tava numa depressédo
também muito grande, hd uns dois anos atrds, entdo eu né&o
aguentava. E ai [...] era s6 cansaco, era s0, sabe? E ai chegava no Posto
eu falava, “Ai, meu Deus, eu ndo guento mais médico, ndo guento nada”.
E ai ele viu isso e ai ele comecou a me ajudar nesse sentido. Se se a
Valentina tem alguma consulta. Consulta ndo que ele ndo vem em consulta
ndo. Eu prefiro trazer na consulta. Porque...ele ndo vai saber dar
informacdes que eu vou poder dar. E os médicos também eu ja observo,
ndo gostam n&o, quando o pai vem. E. Ndo gostam n&do. Porque,
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principalmente que ele ndo convive com ela. Entdo ndo tem como...
(Virgilia).

Nao poder faltar nunca ao outro, segundo a psicanalise, traz angustia e
sofrimento ao ser humano, uma vez que a falta € constitutiva e necessaria ao suijeito.
Ocupar um lugar de onipresenca € penoso, sobretudo para a méae, que geralmente
carrega o peso de ser considerada a uUnica responsavel pela vida da crianca.
Provavelmente em varias situagdes, mas também no caso do tratamento de HIV, o
fato do pai participar pouco acaba deixando a mae mais vulneravel em fungao de
que um envolvimento intenso com a crianga, como cuidadora, leva-a a deter quase
que exclusivamente as informagdes — “histéria” — sobre o filho, segundo esclarece
Olivia, em sua fala.

Agora, eu, eu ja falei com ele: “Eu acho que eu penso mais porque eu

vivo a histdria junto com a Odila: eu levo no médico, vou no outro, varios
médico com ela entdo acaba que...eu penso mais porque eu vivo mais,

né? E ele quase néo vive assim a histéria. [...] Assim, quando ele pode,
ele, ele vem junto comigo, mas € muito dificil, € s6 quando da mesmo.
(Olivia).

Este estudo mostra, entretanto, que aderir ou ndo ao tratamento, aceita-lo ou
nao como parte integrante da vida e se sentir bem em comparecer as consultas vai
depender ndo sé de questdes objetivas mas, principalmente, subjetivas, como
ilustrado pelas falas seguintes, onde as maes revelam sensagdes revividas pelo

significado que o ambulatério ocupa em suas emocgdes:

Nossa, eu tenho o maior medo, eu faco tudo direitinho, porque... pra ndo
vim a acontecer o pior, né? Eu faco tudo direitinho [...] porque eu ja chego
aqui e falo: “Ah, meu Deus, quer me dar um tiro € vim nesse lugar”.
Porgue traz lembranca. Eu sei, assim, eu quero esquecer, apesar que [...]
eu nNao posSsO esquecer, porque eu vivo, né? Mas...esse pedagco aqui
me faz mal. ...foi o que trouxe choque pra mim. [..] € que nem a
sensacdo d'océ voltar ao passado e receber a mesma, a mesma
noticia. [...] o que me incomoda mesmo € isso. No tratamento, tanto o meu
guanto o dela. [...] o bague mesmo é vir aqui, essa regido. Tanto que eu ja
falei pra Dra., se ela fosse do convénio, esse pedaco aqui eu ndo ia vim
nunca. Nunca mais eu ia aparecer aqui. (Olivia).

N&o, assim, gostar eu ndo gosto, né? Mas assim, ndo tenho ainda
exatamente uma dificuldade d’eu tratar ndo... Ndo me atrapalha trazer ele
ndo. S6 que eu ndo gosto, né, tem dia que eu ndo gosto, eu, eu, ndo, ndo
me atrapalha no sentido de, ah, eu vou trazer pra cuidar da saude do
meu filho? Trago, mas é desagradavel, que eu ndo gostaria de trazer
nunca aisso, né? (Eunice).
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Essas colocagbes das maes levam-nos a considerar que tratar das
significagdes do tratamento para cada sujeito é fundamental. Escutar o sentido de se
tratar, perceber a fantasia evocada pelas situagbes ligadas a ele e ao servigo
presente no imaginario de cada um pode ser revelador e ajudar muito o profissional
em sua condugao.

Nao tivemos como objetivo, neste estudo, avaliar o servigo de referéncia onde
as criangas sao atendidas, mas consideramos importante destacar a satisfagao
relatada pelas mées quando indagadas sobre questdes relativas ao tratamento do
filho. A conduta dos profissionais que exercem fungdes variadas no servigo e as
atitudes de carinho com a crianca foram destacadas de modo espontaneo pelas
maes, principalmente pela maneira com que se sentem respeitadas, como destaca

Helena.

[...] Esse lugar aqui & maravilhoso, sabe? Todo mundo trata bem, todo
mundo tem carinho comigo, sabe? Eu falei que, nem aonde que eu moro,
porque todo mundo la me conhece ha muito tempo, tem carinho comigo
igual o pessoal daqui! Porque eles me tratam como gente! O pessoal
daqui! Todos: médico, a assistente social, tudo! Sdo maravilhosos!
(Helena).

[...] Ndo s6 a Dra., mas eu ja vejo os outros médicos também, sabe?
Principalmente os das crianc¢a, tém muito assim, tém muito amor, sabe?
[...] Brinca, sabe? Entdo, isso eu acho muito bom, muito legal, sabe? Néo é
aquele, tipo assim: “Ah, fulana, porque tem esse problema, eu néo
guero”, sabe? N&o. (Aurélia).

A relagdo com o infectologista da crianga merece ser citada, principalmente

pela confianga que as maes demonstram ter em seu trabalho.

Eu tenho pela Dra. assim, uma gratidao, sabe? Por ela ter cuidado da Luisa,
por ela ter... Porque ela trata, ela ndo importa se vocé vem aqui
qualquer horario ela para, ela te atende. [...] A Dra. tem um papel, nossa
mae, eu falo que primeiro é Deus, depois € a Dra. [...] eu acho que a Dra. é
fundamental no tratamento dela. (Livia).

Sempre foi tranquilo, porque as médica daqui elas sdo muito, tipo uma
segunda mae, né, pro Silvio. [...]ai entdo ele sempre, ele gosta de vir pra
ca. [...] Dr. também... Fala tudo com ele, eles conversam, fala, conta
historia, tirou pungédo, que a puncéo ja ta acabando, ai como ja acabou, que
tirou sangue, fala tudo, se perguntar ele fala tudo. Ai eles comeca a
conversar, depois comecga a brincar, Dr. também participou muito com ele.
(Sofia).
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Pareceu-nos que a relacdo médico-paciente, nesses casos, esta tdo bem
estabelecida que tem contribuido enormemente para a adesao ao tratamento da
crianga e para a melhora da angustia materna em relagdo ao seu estado de saude.

As maes reconhecem e valorizam muito a relacdo do médico com seu filho.

= A medicacao

E um bem mal. Como se diz: eu falo bem dele, eu falo bem por ter o
medicamento; e falo mal dele por ele me deixar desse jeito. (Aurélia).

Percebemos que a vivéncia em relagdo ao HIV parece transformar a
medicacdo antiretroviral em objeto de angustia e sofrimento para as maes. Como
representacdo palpavel, visivel, de uma doenga ou contaminagcdo que em muitos
casos ainda néo se tornou aparente, gera a necessidade de ser ocultada como
estratégia para evitar a discriminagao e rejeicdo. Passa, assim, a ser um segredo
compartilhado entre maes e filhos, mesmo quando as criangas nao compreendem
seu motivo, principalmente por desconhecerem, muitas vezes, seu diagnéstico. O
que, inicialmente, deveria ser tomado pelo sujeito como um beneficio, uma
promessa de prolongamento da vida, passa a ter, também, outra significacédo em seu
psiquismo, levando a uma relagao ambivalente, cujo lado negativo é ainda reforgado

pelos seus efeitos colaterais:

[...] eu tenho certeza que esse Efavirenze ele é muito... Todo mundo fala
mal dele, eu que vou falar bem? N&o vai ser eu que vou falar bem dele.
Tudo bem, sabe? Eu agradeco muito a Deus, sabe, igual quando eu oro, eu
agradeco muito a Deus pela minha vida, pela vida dos meus filhos. E como
a gente ta, infelizmente, com esse problema, eu agrade¢co muito a Deus
por ter esse medicamento. Ndo é mesmo? Porgue se ndo tivesse eu
acho que ja teria muita gente morrido, nem aqui eu taria mais, nédo é
mesmo? Eu amo muito viver. Entdo eu agradeco muito a Deus, mas s6
que eu falo mal mesmo do Efavirenze, ele € muito... Ele deixa a gente
muito agitada. (Aurélia).

Eu arranco o rétulo pra ninguém ver o que estd escrito... esse negocio
também eu acho errado, esta escrito la Aids, eu acho que nao deveria
ter isso ndo, e quem néo quer que mostre? (Sofia).

Eu falo mesmo que na farméacia a gente j4 podia pegar e ja arrancar 0s
rétulo, ja podia ser de cola, que a gente arrancava e ja jogava no lixo
mesmo [...] € muito medicamento. Tem vez que eu chego em casa, até por
tudo dentro da agua pra tirar os rétulos, porque eu ja sei de cor, ta
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entendendo? Quanto que ele toma, a quantidade em ml, entdo ja tiro os
rétulo tudo, e 0 que é de queimar, eu ja queimo, as receitas, 0s papéis que
tem que pegar na farmacia, ja deixo tudo guardado, ndo gosto. [...] Queimar
é o frasco, que como o do Efavirenze, do meu, que é do Biovir, o Efavirenze
ndo tem como tirar o rétulo, porque ndo desgruda de jeito nenhum.
Entdo |4 em casa eu tenho um frasco que é do mesmo medicamento
gue eu raspei e tirei. Entdo ndo tem o rétulo. Eu despejo, entendeu? No
vidro, que é no mesmo frasco, ndo é frasco diferente, ndo é lugar diferente,
e ponho no armario, e ponho dentro do frasco. E aquele que o rétulo é dificil
pra tirar, eu vou e queimo, ta entendendo? Eu faco pra evitar de alguém
chegar, ta entendendo? Que eu tenho uma vizinha mesmo que ela tem
muito acesso a minha casa. Eu tenho medo dela ver. Pra evitar do
preconceito. (Aurélia).

Assim, o melhor é ndo tomar nada, mas ja que tem que tomar, ai é sé...
Al eu “ranco”. Tanto que antes eu “rancava” s6 a parte que tinha falando
sobre a Aids. Ai agora é que eu descobri, porque 0 nome, se océ ndo rancar
0 nome a pessoa vai, pode consultar o nome, e vai ta. Ai o melhor é
arrancar tudo. (Olivia).

Eu pego, geralmente eu trago uma mochila, porque eu ndo trago, eu trago a
sacola e mochila, eu num... que eu vejo muita gente sai com os remédios de
rétulo e sacola transparente, e ndo traz e pede, entdo eu ndo, eu sempre
peguei remédio trago a sacola e mochila. (Eunice).

A fala das maes mostra que a medicagao parece ter se tornado significante

da doenca, o que faz da relagdo estabelecida com o remédio uma relagéao

ambivalente, atravessada por sentimentos e fantasias, estas muitas vezes

inconscientes, sobre aquilo que ndo pode ser pensado.

Al, s6 de, toda vez que tem que pegar aquele remédio... O outro nado, o
outro ja, ja tinha acostumado, era tranquilo, agora esse parece que eu to
revivendo tudo de novo, comecando do zero. Na verdade t6 comecando
do zero porque trocou a medicacdo, né? Ai é igual meu marido falou,
eu nao sei se é, se é porque eu penso muito que eu passo mal, ou se é
o remédio mesmo. Porque ai ja comeca aquela... sinto enjéo, ai falo: “Ah,
€ o remédio”. Ou sendo eu t6 com sono € o remédio, tudo é o remédio.
As vezes nem é, mas eu acho que eu culpo muito. (Olivia).

O remédio denuncia a condicdo de portador do virus, por isso deve

permanecer escondido; torna-se algo “ausente” através da ocultagdo do nome,

frasco, identificagcdo, mas torna-se “presente” enquanto significante de algo que

causa angustia:

O que déi até hoje é s6 dar o remédio. Na hora que eu vou dar o
remédio, ai € o que doi. Déi assim, o sentimento. Porque as vezes ela
fala assim: “Ah eu ndo queria tomar esse remédio”. Hoje, né, que ela fala.
Eu falo assim: “N&o, um dia cé vai parar de tomar. Mas cé tem que orar e
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pedir a Deus, porque €&, é s6 ele que pode fazer cé parar”. Ai, sempre
guando ela fala essas coisas, ai € que dai. (Olivia).

Além de dar visibilidade social a situagao de doente ou portador do virus e
além dos efeitos colaterais, o momento em que a medicagdo é introduzida no
tratamento, quando surge a necessidade, é vivido como uma derrota, como uma

passagem de “portador” do virus para “doente” do virus.

[...] ai chegou 0 momento dela tomar o remédio. Ai a Dra. falou assim: “O,
eu acho que ela vai ter que comegar com a medicacdo” Ai eu senti um
baque! Ai eu fiquei com medo. [...] porque eu pensava assim: “Ta sem
tomar medicacéo é uma coisa, entdo quando comeca a tomar medicacao cé
ta caminhando ja...” Eu achava que era o inicio, 0 meio e o fim. Eu
achava que ela tava caminhando pro fim ja... eu achava que era o
caminho pro fim. (Livia).

Assim, o medicamento que surgiu como “salvador” para uma doenga sem
cura e, portanto, como significante de vida, passa a ser associado ao estigma, a
rejeicdo, ao mal-estar e ao prenuncio de morte. Apesar, entretanto, de toda a
conotagdo negativa, permanece a necessidade imperativa da convivéncia com ele,

CoOmo expressa essa mae para sua crianga:

Se vocé nédo tomar o remédio vocé vai ficar doente e pode até morrer.
(Diva).

Como mostrado nos depoimentos, a estratégia mais usada para lidar com os
aspectos negativos da medicagao é retirar o rotulo para mascarar a verdade. A
maioria das maes usa esse mesmo artificio e alega fazé-lo em fungdo do
preconceito. Poderiamos pensar, entretanto, que a repeticdo desse ato teria também
um significado simbdlico de arrancar das vistas o nhome daquilo que ndo se pode
arrancar do corpo?

Consideramos que este manejo dos frascos e medicamentos, revelado pelas
maes como usual, deva ser ponto de reflexdo mais aprofundado pelos profissionais
de saude, uma vez que pode vir a interferir na qualidade e validade dos ARVs em
uso, trazendo consequéncias para o tratamento.

Outro aspecto revelado nas entrevistas € a maneira com que o segredo em
torno da medicagdo passa a ser compartilhado entre maes e filhos. A hora do
remédio, a maneira de escondé-lo dos outros, da familia, dos colegas de escola, as

trocas de olhares, o pacto silencioso, a falta das palavras, o engolir apressado para
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este momento n&o ser visto pelo outro, todo um ritual com o objetivo de esconder de
alguma forma a medicagao e que a crianga passa a internalizar, muitas vezes, sem

compreender o motivo:

Quando ele interna no hospital normal, que s6 ele s6 que tem o HIV, que eu
sei que é so6 ele la, o que que acontece? Na hora do remédio... eu nao
tenho coragem, igual ja aconteceu assim, ele toma muito remédio, quatro
remédios... de pegar o remédio e sair pegando o remédio e falar, toma filho,
toma aqui o remédio, e tem outras maes perto, eu tenho que levar ele no
banheiro ou qualquer outro lugar pra dar o remédio pra ele escondido,
em Onibus, em parque, em lugar nenhum eu dou. Eu sé dou o remédio
sempre num lugar que nao tiver ninguém por perto que ndo sabe do HIV...
ele fala assim, “ah mae, me da aqui mesmo”...eu falo [a mae fala entre os
dentes, sussurrando], “ndo, vamos la, vamos tomar 1a”, eu falo assim... ai
ele vai e depois volta pra brincar. (Sofia).

O trabalho “Adesdo a terapia anti-retroviral em criangcas e adolescentes”,
apresentado no VI Congresso Brasileiro de Prevengdo das DSTs e Aids, revelou
que, dentre os motivos alegados pelos cuidadores para ndo dar os ARVs as
criangas, o esquecimento representou a maior porcentagem, com 48,1%. Além
deste, os outros que nos interessa discutir aqui foram: 14,8% dos entrevistados
disseram que o responsavel ndo estava em casa e 13% disseram que ele estava
dormindo na hora que teria que ser dado o ARV a crianga (PINTO, 2006).

Consideramos ser de grande importancia a reflexdao acerca deste
esquecimento, uma vez que este dado adquire outro significado se levarmos em
consideragao as questdes aqui discutidas relacionadas a medicacao e se visto numa
perspectiva psicanalitica, que atribui motivos inconscientes ao fato do sujeito
esquecer coisas importantes ou mesmo usuais de sua vida (FREUD, 1901a). Se o
ato de medicar vem carregado de tanta significagdo, conforme vimos no discurso
materno, entdo esquecé-lo protegeria as maes da vivéncia da angustia nestes
momentos. Os dados em relacdo a auséncia do responsavel para medicar apontam
a complexidade em torno do medo do preconceito, uma vez que, na falta do principal
cuidador, ninguém pode ter a tarefa de ministrar a medicacao, pois a imposicéo do
segredo dificulta a ajuda de outros membros da familia ou da vizinhanga.

A preocupacdo com os efeitos colaterais da medicagdo também foi muito

mencionada, mais em relagao a crianga.

[...] e também os efeitos que o remédio faz também... Porque tem muito
tempo que ele toma, entdo isso ai também... Eu penso também. (Luciola).
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[...] Eu tenho muito, muito medo dela ter lipodistrofia, mas néo falei com
ela a respeito de lipodistrofia ndo, isso € o0 que me assusta pra mim
conversar com ela. “Ah, se océ tomar o remédio e nao fizer ginastica
cé pode ficar com a barriga grande, com gordura na barriga, a bunda
pode ficar sem, perder gordura” [...] E l6gico que ela ja deve ter visto, né,
eu levo muito as coisas pra ela ler, mas nao toquei nesse assunto ainda
nao. [...] E se eu falo que a medicacdo pode causar lipodistrofia eu
tenho medo que ela falar: “Entdo eu ndo vou tomar isso todo dia, eu
ndo vou tomar entdo”. (Livia).

A lipodistrofia mencionada por Livia tem como principal caracteristica a ma
distribuicdo da gordura corporal e acomete pessoas vivendo com HIV/Aids. Consiste
na perda da gordura subcutédnea na face e nos membros superiores e inferiores dos
pacientes em uso de ARVs. O medo da lipodistrofia € muito grande, uma vez que
esta pode surgir como efeito colateral da medicagdo deixando marcas no corpo que
denunciam a condi¢ao de portador do HIV ao olhar do outro.

Consideramos que a preocupagao de Livia ndo parece ser exagerada ou
relacionada a uma superprotecao da crianga, uma vez que estudos apontam que a
descoberta e a vivéncia da lipodistrofia podem afetar o bem-estar psicologico do
sujeito, ocasionando redugédo de sua auto-estima, percepgdo negativa da imagem
corporal e evitagcdo de contatos sociais (SEIDL; MACHADO, 2008). Torna-se
importante assinalar que estes achados no contexto da adolescéncia, quando o
corpo esta em processo de modificagdo e os adolescentes buscam o grupo social
para se afirmarem, podem agravar, sobremaneira, os efeitos emocionais da
lipodistrofia.

Outro medo constante € o da medicagao nao dar certo e ter que se buscar

outro esquema.

[...] medo dela ndo se dar com a medicagéo, o medo dela comegar com um,
continuar, ter que trocar pra outro chegar um tempo que ela nao vai ter
remédio mais pra tomar, e essas coisas tudo... (Livia).

As maes temem também que a crianca recuse a medicagao no decorrer do
tratamento por cansaco, rebeldia ou para afirmar uma autonomia, comportamento

comum aos adolescentes.

Ah, agora que ela ta ficando maior [...] ela ta muito rebelde, as vezes a
gente da ela remédio, ela joga fora. De noite da ela os remédio, de manha
eu acho os remédio tudo na beirada da cama dela. Igual ela internou
agora... ai os médico acha que é eu que num quero d& ela os remédio, ai a
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culpa vem toda pra cima de mim, mas sé que eles ndo vé que as coisa nao
€ s6 eu, ndo depende ndo é s6 de mim, que ela também ela ja t4 bem
danadinha ja, né? (Diva).

Percebemos que a medicagdo € dada, em grande parte, sem que a crianga
conheca seu diagnostico. Recusar a medicagdo pode ser uma maneira que ela
encontra para fazer surgir a explicitacdo das questdes relativas a doenga, que na
maioria das vezes aparece velada. Diva, por exemplo, suspeita que Dalila saiba de
seu diagndstico, mas nunca conversou com ela a respeito.

Vimos, anteriormente, as questdes subjetivas ligadas a medicagdo, o que
realmente torna preocupante a maneira com a qual as criancas irdo se relacionar
com um remédio que podera ser para o resto de suas vidas. Em nossa experiéncia
no grupo Familia Positiva, este assunto tem sido amplamente discutido, pois a
recusa da medicagao por parte da crianga traz angustia e, muitas vezes, desespero
para as maes. Elas demonstram um apavoramento intenso com que pode vir a
acontecer caso nao convencam a crianga a tomar os ARVs.

Carvalho (2008), estudando as vivéncias do tratamento anti-retroviral pelas
pessoas vivendo com HIV/Aids, concluiu pela necessidade de os profissionais de
saude buscarem o que o0s usuarios realmente precisam para uma boa adeséo,
levando em consideracdo ndo somente os resultados dos exames, mas também
suas angustias e anseios, o que também verificamos em nossa escuta dos discursos
maternos.

As categorias apresentadas a seguir ttm como elemento comum sentimentos
que acentuam a angustia em relagéo a vida com HIV/Aids e provocam as reagdes

maternas relatadas.

B.1.2 Medo

O sentimento de medo foi descrito ligado a varias situag¢des, principalmente
em relacdo a morte, doengas, preconceito, revelagado do diagnéstico para a familia e
para a crianga e a reacao do filho a verdade.

Olivia, Guiomar e Sofia apresentam relatos que ilustram a presenca de um

medo constante em suas vidas, um sentimento que n&o passa, podendo, em alguns
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momentos, estar menos evidente, mas ressurgindo em outros de forma a
“atormentar”, como frisa Guiomar. “Esse negdécio de Aids a gente nunca sabe...”, ela
nos lembra, ao dizer que tem que deixar as filhas preparadas caso ela morra. O néo
saber se apresenta como o ponto nebuloso em relagdo ao destino do sujeito, mas
assim o é com o destino de todos nds: “nunca sabemos”, mas conseguimos, no dia a
dia, abstrair, deixar a morte distante. Para as maes entrevistadas, entretanto, € como
se 0 medo se acentuasse pela impossibilidade desta abstracdo, uma vez que os
sintomas, os médicos, os exames e os medicamentos estdo ali, anunciando, sem
cessar, a presencga do fim, a presenga de uma doenga com “destino certo”, segundo

revelam.

[...] Me atormenta. Eu penso assim, eu penso em preparar elas a toque de
caixa. Eu penso assim, porque esse negocio de Aids, a gente nunca
sabe, tem medicamento, tem tratamento. Mas o organismo da gente é
muito sensivel. Vai surgir alguma epidemia, de alguma outras coisas que
aparece ai, né? (Guiomar).

Ah, 0 que mais preocupa é dar alguma doenca e ela morrer. O que mais
me preocupa é a morte... Mas eu tenho medo de vir a acontecer, nossa,
isso ai eu ndo penso ndo. Também tenho medo d’eu morrer antes, e néo ter
guem cuida dela. Quanto a doenga € s6 isso. (Olivia).

[...] E, eu acho que tem. Mesmo que cé vé pessoa falando, “Ah, eu tenho 30
anos que eu tenho HIV”, outros falam assim, mas eu nunca vi ninguém
falando que tem 40 anos de HIV ndo. Eu nunca vi. 30 anos eu ja vi. Mas
40 anos eu nunca vi ndo. A gente vé conversa dos outros falando assim,
“ah, cé sabia, 1& no Hospital Eduardo de Menezes, nd, desde que eles
descobriram que eu tinha HIV ja tem 30 anos que eu tenho HIV”, Nunca vi
ninguém falando que tem 40 anos de HIV, quer dizer que entdo vai até
os 30 sim, eu acho, eu acho que vai até os 30 anos. (Sofia).

Sofia tenta aplacar o medo colocando um “prazo de validade”, adiando ao
maximo o desfecho final, mas, de alguma forma, continua assombrada pela
certeza/presencga de uma morte ainda prematura.

Uma das mées que participou deste estudo lamentavelmente veio a falecer
cerca de dois meses depois de conceder a entrevista, vitima de uma infecgcao
oportunista. Este acontecimento ilustra porque o fantasma da morte esta sempre
presente no contexto da Aids, aumentando, sobremaneira, a angustia dos pacientes
que convivem com ele diariamente, apesar do tratamento. O falecimento desta mae
trouxe surpresa aos membros da equipe, que a consideravam aderente ao

tratamento, apesar de termos percebido falhas nesta adesao a partir de seu relato.
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Outros medos vém se juntar ao medo da prépria morte e da crianga, como o

medo do envolvimento amoroso, do adoecimento em si, da rejeicao/discriminacao.

[...] depois que eu separei nunca me envolvi em relacionamento nenhum
porque eu também penso nisso: “gente, se eu gostar de uma pessoa e ter
gue falar?”... Entdo eu nunca quis passar por essa experiéncia da
decepcdo, eu tenho 39 anos, ela tem 13. E muito mais dificil ela entender
isso. Eu, com, né, uma certa maturidade ndo quero passar por isso.
(Virgilia).

Agora, eu tenho muito medo, assim, de dar alguma doenca oportunista,
essas coisas, sabe? Ai eu fico, né, eu sempre t6 cismada. Quando da
alguma coisinha eu falo: “Ai, meu Deus! é alguma coi...” E, ai eu fico, ai eu
jogo na cara do meu marido porque eu falo assim: “Ah, ta vendo, é por
causa da doenca, que océ ndo tivesse essa doenca ndo tava gripada”.
Qualquer coisinha que aparece, eu ja invento que é por causa da doenca...
Geral. Em mim ou nela. (Olivia).

Eu tinha medo d’eu morrer e deixar ele sozinho ai e ele ser
discriminado, ser maltratado, entendeu? Isso sempre eu tive, entdo,
sempre eu peco a Deus que me deixe viver até ele ta ciente das coisas,
problemas, aceitar, saber se virar, entendeu? (Eunice).

Almeida e Labronici (2007), a partir da histéria oral de portadores de HIV,
avaliaram a trajetoria silenciosa de suas vidas, imposta pelo diagndstico, e

concluiram que:

H& a consciéncia de um perigo emanado ndo apenas pelo significado da
doenga que define o limite de sua existéncia, mas também a possibilidade
de grandes perdas que inscreverdo profundas mudangas no modo como se
percebem e vivem; um perigo que vem de fora, dotado de uma forca
avassaladora, um fantasma sem face definida que esta em todos os lugares
e personifica uma ameaga originada pela real convivéncia com uma
sociedade preconceituosa e discriminatéria que Ihe atribui a marca da
degradacgdo. Diante desses fatos, acreditam que seu destino esta tragado.
Essas situagdes levam as pessoas a vivenciarem emocgdes singulares e
particulares, dependendo de suas trajetérias de vida — mas que sao
significadas no imaginario coletivo da AIDS — permeadas pelo medo da
rejeicdo e do abandono, encerrando-as numa imperiosa necessidade de
ocultacdo do diagnéstico, seja no ambito familiar, seja nas relagdes sociais
e de trabalho. Ocultam a sua sorologia, ndo pela informagéo objetiva e
afirmativa de ter um virus, ja que néo é um virus qualquer. E o HIV, que pela
sua roupagem metaférica conduz a um julgamento moral e reprovavel, que
invade a vida privada, revela um lado obscuro, ilicito e desvela os prazeres
do corpo que excederam ao “controle da carne” (ALMEIDA; LABRONICI,
2007, p.271).

Notamos que os sentimentos se misturam, as reacdes se entrelagam, a

transmissao vertical instala uma culpa permanente em muitos dos casos relatados, o



124

preconceito impde o siléncio e com isso as maes se perdem em um emaranhado de
sensagdes que mesclam angustia, medo, culpa, tristeza, dor, enfim, sentimentos que
s6 nos faz reafirmar a importancia da escuta das maes para ajuda-las em seu
sofrimento.

Outro medo relatado foi o da reagéo da familia ao diagndstico. Algumas méaes
dizem nao pensar em contar a verdade e sofrem, na medida em que nao podem ter
o apoio familiar. As que contaram ou que “foram descobertas” por acaso revelaram
aceitagao e alivio, ja que se manter na sombra para a familia pressupde um esforgo
enorme e uma vigilia constante para ndo deixar que o segredo aparega, como
apontam Estela e Helena. A ajuda que os parentes proximos podem dar auxilia
muito a mae em sua tarefa diaria de cuidado com a crianca, o que muitas vezes nao
ocorre porque a mae se recusa a pedir ajuda, com medo da familia descobrir a

verdade nas idas ao médico, por exemplo.

Gracas a Deus minha familia € muito pequena [...] eu ndo tinha como
esconder, ndo viraram as costas pra mim nao [..] L& em casa todo
mundo me tratou sempre do mesmo jeito, eu tratei todo mundo do mesmo
jeito, ndo teve alteracdo nenhuma. Entendeu, nem, tipo assim, eles nunca
me trataram como: “O, d6”. N&o. Tudo igual. Do jeito que eu era tratada
antes, foi, sempre foi assim. (Estela).

Porque a minha familia ndo sabia! No caso, minha mde e meus irmaos,
porque eu nao tenho parente. Entdo, minha familia ndo sabia. E eu fiquei
com medo de contar pra eles também e eles se afastar de mim, né? Eu
fiquei sofrendo sozinha... sozinha... Ai, quando foi um dia, minha irma
mora na minha casa la, achou uns exame e leu... Ai, pra ela foi um
baque, também! Mas ndo me abandonou também ndo. [...] Que eu
achava que eles iam, todo mundo ia afastar de mim... (Helena).

Percebemos, pelo relato das maes, a diferengca entre a relagdo que elas
estabelecem com sua familia e com a do marido, no que diz respeito a revelagao
diagndstica. Elas se sentem aceitas, geralmente, por sua familia, mas atribuem
atitudes preconceituosas por parte da familia do marido, evitando ao maximo lhes
contar a verdade. Imaginam que ser&o discriminadas e que a crianga sera excluida

do convivio com os primos paternos, como Helena e Sofia assinalam:

[...] ela é apaixonada, ela, como se diz, acho que o amor da vida dela é o
avo também, o pai do pai. Ela é apaixonada com esse avd. As vez ela sai
com o avb também, os dois vdo fazer compra também, essas coisas, ela
fala: “O Mae, eu vou sair com o meu avd, vou fazer compra com ele”. Sai,
sai, come o0 que que der la, bebe o que eles dao la. S6 que eles néao
sabem de nada. Ele nunca contou pra eles, tanto que ele tem até medo
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também de contar por causa disso, deles afastar dela, e o avd é
padrinho dela. (Helena).

[...] tanto que é s6 a minha familia que sabe, a familia do meu esposo
ndo sabe disso até hoje néo, porque eles tem muito preconceito, sabe?
Eles acha que é sé pega na mao ja pegou. [...] Que se a pessoa, é, que sb
de vizinho assim que mora perto e tem o HIV la eles nhem conversa, de tanto
preconceito que eles tem, imagina se eles souber, tanto tanto que meu
esposo fala assim, que é a familia dele, né... [...] (Sofia).

Souza et al. (2004, p.1) assinalam que:

a familia surge como uma unidade de cuidado e é também uma fonte de
ajuda para o individuo com Aids, contribuindo para o equilibrio fisico e
mental do mesmo. Entretanto, os significados que a cultura atribui a doenca
podem afetar os comportamentos da familia, com relagdo ao individuo com
Aids, passando a discrimina-lo e a exclui-lo do grupo familiar.

Vimos a importancia do apoio familiar ndo s6 em relacdo as questdes

praticas, do dia a dia com a criangca, mas também no que diz respeito ao bem estar

emocional gerado por este.

Ajudar as maes a identificar os membros da familia com melhores condi¢cbes

de saber a verdade pode ser fundamental para incentiva-las a revelar seu

diagndstico, ja que o medo acentua as fantasias e torna a distancia entre o sujeito e

a familia cada vez mais intransponivel. A descoberta ao acaso da verdade revelou

familiares préximos, ao contrario do que algumas mé&es imaginavam, como vimos

acontecer com Helena e seus irmaos.

B.1.3 Outros Sentimentos

= Culpa

A maneira dramatica com que Guiomar fala sobre seu sentimento em relagao

a transmissao vertical retrata o drama vivido por muitas das maes entrevistadas,

imaginando, temerosas, como sera a revelagdo para a crianga e qual sera sua

reacao quando souber a verdade. A responsabilidade do pai quase ndo foi explorada
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por elas, como se a culpa estivesse mesmo do lado da méae, em fungao da forma de

transmissao do virus.

Eu senti a pior mae do mundo. Falei: “Eu peguei Aids na Gisele! A pior mae
do mundo!”, é o que eu pensei. E olhava pra ela, assim, e falava: “ Gisele,
eu t6 te matando, meu sangue que passou pro seu €& que ta te
matando”, e via ela s6 grave, terrivel, né? Eu olhava la no fundo do olho
dela, aquele olhinho fraquinho, querendo viver [...] Ah, de pensar que eu
fui relapsa, devia de ter pensado, devia de ter pensado, devia de ter
escolhido melhor a pessoa que eu ia casar, eu pensei sobre isso. Eu ndo
escolhi a pessoa melhor, que eu deixei de procurar, sabia muitas coisas, eu
deixei de enxergar, talvez, alguma coisa que tava na minha frente. Eu
pensei que eu fui uma pessoa totalmente descuidadosa comigo, e que
resultou num fracasso nela. Por um descuido meu, aconteceu uma
tragédia com um inocente. (Guiomar).

Guiomar revela um pensamento significativo, que a mée é quem deveria ser
responsabilizada pela escolha do pai da crianga, o que vemos acontecer nao sé em
relagdo ao HIV. Na clinica psicanalitica escutamos relatos de situagbes quando um
homem nao se revela um “bom pai’, nos quais as maes trazem esse

questionamento, como se coubessem a elas assegurar a crianga um pai sem faltas.

Ah, é, o problema assim, o problema pra mim ndo me afeta, entendeu?
Porque eu tudo bem, mas o meu filho afeta, meu filho, ah, eu fico triste, por
ele, eu fico. Agora por mim ndo porque se eu contrai, eu tinha obrigacao...
mas ele ndo, entdo eu me sinto culpada por ele... Pra gente que é mae é
muito dificil porque seu filho ta com uma coisa que vocé ndo pode
fazer nada, e que involuntariamente vocé acaba contribuindo pra isso,
né? (Eunice).

Os sentimentos evidenciados pelo discurso materno, dentre eles os de
tristeza, dor, revolta e vergonha, provocando reagées como negagao e depresséo,
dentre outras, confirmam a analise de estudos que buscaram compreender como as
pessoas, sobretudo as mulheres, tém se sentido a partir da contaminagao pelo HIV e
sua trajetoria de vida.

Segundo Henrich (2008, p. 178),

As trajetdérias das mulheres participantes do estudo, no que diz respeito as
possiveis representagdes da Aids, demonstraram a existéncia e persisténcia
de sentimentos cotidianos consequentes dessa doenga. Destacam-se a
negacado da sorologia e contaminagdo, a internalizagdo da opressao, a
naturalizacdo e moralizagdo da doenga e o medo da morte fisica e social.
Esses sentimentos traduzem as diversas roupagens que assume 0 virus
HIV na vida dessas mulheres. Conviver com esse sentimento produz, além
da angustia acerca da doenga, a inseguranga sobre o futuro e a
representacao da finitude da vida.
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O que a autora conclui, a partir de seu estudo, assemelha-se ao que temos

percebido a partir de nossa analise. Porém percebemos que, no caso da

transmissao vertical, a angustia e os demais sentimentos se acentuam pela culpa e

pelo medo de uma morte possivel da crianga, e, principalmente, de sua reacdo ao

saber de que forma foi contaminada, o que acaba por aparecer no comportamento

diario das maes.

Guiomar: Eu sinto comigo que eu tenho uma divida. Ah, eu imagino que
ela... esse negdcio, diagndstico, né? Eu acho que eu imagino, as vezes eu
nao falo, né. Mas eu ajo assim com ela, eu ndo ajo assim como mae.

Entrevistadora: Vocé nao fala, mas isso aparece no seu comportamento
com ela, é isso que vocé ta me dizendo.

Guiomar: Aparece, aparece sim. Porque eu pago convénio pra ela, s6 ela
gue tem convénio. Entdo eu imagino um tantdo de coisa assim, que eu fico,
eu questiono, mas isso é uma divida. Sera que vai estudar em escola
particular, publica? Mas assim, isso € uma divida que eu sei que... Nao é
uma divida, mas eu sinto isso muitas vezes, né, a culpa.

= Tristeza/Dor/Revolta

Nos relatos seguintes, Livia aponta a tristeza presente na vida das pessoas

vivendo com HIV/Aids, ainda que seja possivel se tratar. Guiomar e Eunice revelam

0 incdbmodo com o estado da crianga, ndo se importando em estar no lugar do filho,

se possivel fosse.

Por mais que tenha tratamento, ninguém ficou feliz em saber que tem
HIV, né? (Livia).

[...] a Gisele tomando esses medicamento horrorosos, e eu ndo tomar o
remédio? Vendo isso tudo eu fiquei, assim, chateada comigo, sabe? Eu
pensei: “Eu gorda, forte...” E, porque eu ndo tenho sintoma nenhum. E ela
com todos os sintomas, ja com todos os formularios, né, de pedido, Aids, e
eu assintomatica, né? Ai isso d4 um mal-estar muito grande. Saber que
eu fiz, que um mal passou de mim pra uma pessoa inocente, e eu boa,
muito boa. E ela boa também, mas entre aspas, né? (Guiomar).

N&o, a minha Unica revolta € do meu filho. Por mim nao, eu nunca tive
revolta em relagdo a mim, eu, agora o meu filho, eu ficava muito triste, até
hoje, né? (Eunice).
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Mais uma vez percebemos acima, na fala de Eunice, a aceitacdo da prépria
doencga, como se ela a merecesse, 0 que questionamos anteriormente se seria uma

maneira da mae se punir em funcao da culpa pela transmissao vertical.

Eu fiquei revoltada, tipo assim... queria sumir, queria ficar isolada, até hoje
eu sinto isso ainda, [muito emocionada] queria ficar isolada, assim, dos
outros. Ai eu ja vi, assim, quer dizer que a gente ia ser diferente ja, né, dos
outros. (Luciola).

Luciola conta, de maneira emocionada, como desejou se excluir do mundo
em fungdo da revolta sentida, o que percebemos ser em alguns casos uma
estratégia inicial para lidar com o impacto do diagndstico, podendo, entretanto, se

prolongar ao longo da vida.

O isolamento social foi representado pela quebra de vinculos presentes na
maioria dos depoimentos. A constatagdo da doencga leva-as a tomar atitudes
de afastamento em relacdo a familia e a sociedade, incluindo o ambiente.
Mesmo nao apresentando sintomas da doencga, parece ser visivel em seus
rostos que a AIDS obriga-as a se afastarem do convivio familiar e social,
evitando assim o julgamento e a condenagdo moral a que elas ja se
anteciparam, visto que esta é uma doenga estigmatizada, que cristaliza no
imaginario social simbolizagbes acerca da transmissao do HIV (PEREIRA;
CHAVES, 1999, p. 406).

Podemos perceber que, conforme concluem Pereira e Chaves (1999) em seu
estudo, o relato de Luciola ilustra como a busca pelo isolamento social ainda hoje se
faz presente, decretando a mae uma segunda sentenga condenatdéria uma vez que,

antes disso, ela ja se condenou pelo que ocorreu a crianga.

= Negagao

A negacdo em relagdo a contaminagédo pelo HIV parece se manifestar de
varias maneiras e se estender a outros membros da familia, mesmo os
soronegativos, conforme fazem os irmaos de Helena, segundo ela nos conta a
seguir. Encontramos reagdes de negacdo que tomam a forma de desde o né&o

querer saber ou pensar sobre o diagndstico, como fez o marido de Luciola, ja ciente
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de sua condi¢gdo antes mesmo da gravidez da crianga, até o n&o dar conta de dizer

sobre a Aids, como vemos no relato de Livia.

Meu irm&o ndo gosta, s6 ndo gosta de tocar nesse assunto...no caso, a
menina adoeceu, eu tenho que levar ela pro médico, alguma coisa, eles ja
falam logo: “N&o quero saber o que é que ela tem! Eu, eu... eu fago tudo
o que for preciso, mas, eu ndo quero saber de nada! Porque pra mim
ela ndo tem nada! Pra mim ela é uma crian¢ca normal! Ela ndo tem
virus, ela ndo tem nada!” Entdo ele ndo gosta, sabe? Nenhum dos dois,
eles ndo gostam! (Helena).

Entdo, praticamente, fingia que ndo tava acontecendo nada, no comeco.
Assim... NOs dois ndo conversava sobre isso, ndo conversava com
ninguém, as vezes eu ia falar com ele, ele ndo conversava, entéo fingia
gue ndo existia. Que eu nao tinha nada, ele ndo tinha, o Laércio ndo
tinha. (Luciola).

Eu acho que é por isso é que tem esse bloqueio quando alguém fala;
“ah, fulano de tal tem Aids”, eu bloqueio, eu ndo falo mais nada, eu
escuto, também ndo emito opinido, ndo falo o que eu sei, eu escuto
ignorancia, mas fico calada, igual: “Ah, se entrar na piscina, se ela tiver
um machucado ela vai entrar na piscina, e tal”, eu ndo defendo falando:
“Mas néo se pega Aids assim!” N&o, eu fico é calada. (Livia).

Levar na brincadeira assim: ndo pensar que tem isso ai. S6 tomar o
remeédio e ndo pensar que tem nada. Deixa pra la. (Anita).

A negacédo pode trazer consequéncias sérias no que diz respeito a condigéo
de saude. Negar o diagndstico implica em ndo se tratar e abrir a porta para as
infeccdes oportunistas. Uma das criancas deste estudo, Dalila, filha de Diva, teve a
condicdo de saude comprometida por falha na adesédo. A mée relatou nao ter levado

a sério a situagao no inicio, conforme mencionamos anteriormente.

Eu preferia num ficar pensando muito ndo. Entdo pra mim, ai depois que
eu fui ver, com o passar dos anos, né, e ai que eu fui ver que era uma coisa
séria. [...] porque eu ndo dava ela o remédio direito, né, ndo dava os
remédio direito, e ndo levava no médico direito, né, ai depois que eu
passei a dar ela os remédio direito. (Diva).

O pai de Dalila nao se tratou, vindo a falecer, e o tratamento de Diva e o das
criancas (ela tem outro filho com HIV/Aids) é fonte de questionamentos e
preocupacao por parte da equipe. Na entrevista Diva nega, relata-me que os

médicos ndo acreditam nela, que Dalila é que joga os medicamentos fora e que ela
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trata sim dos filhos, apesar de nem sempre ter dinheiro para comparecer as
consultas.

Livia refere-se ao receio de sua filha, Luisa, estar crescendo negando sua
condigdo, uma vez que conhece seu diagnostico desde sua identificacdo, ha trés

anos, quando tinha dez anos de idade.

O Unico medo que eu tenho é dela ta... eu, eu, ela td escondendo isso, do
HIV, e, e, e, e, como é que eu vou te falar? Porque é uma mentira,
guerendo ou nao, ela vive num, ndo é que ela vive numa mentira, mas ela
inventa uma desculpa daqui, outra coisa dali, quando alguém pergunta, é
uma mentira que ela ta falando, né? “Ah, eu tenho que tomar um remédio
por causa das espinhas”, € uma mentira. (Livia).

A mentira a que Livia se refere foi constatada em varios estudos sobre
pessoas vivendo com HIV/Aids e existe para manter a identidade de portador néo
revelada, conforme discutimos anteriormente. Luisa, em seu percurso da infancia a
adolescéncia, tenta construir uma vida imaginaria na qual o remédio nao € condigao
vital.

Pizarro (2006), em estudo no qual entrevistou oito criangas soropositivas para
entender o papel do segredo na manutengcdo dos discursos que criam a “crianga
com Aids”, assinala que se ela vive dentro de uma realidade ficticia s6 lhe resta
construir uma percepcao de si nao verdadeira, algo como uma imagem, uma
identidade falsa com a qual ela ira se identificar. Lembrando da fala de Livia sobre
Luisa, “ndo € que ela vive numa mentira”, & este o risco que a autora aponta em seu
estudo com as criancas vivendo com HIV/Aids, delas crescerem buscando uma

histdria ficticia que desminta sua condigdo de portadoras do HIV.

= Depressao

A depressao, como sintoma psiquico, foi percebida por algumas méaes em
momentos posteriores ao impacto do diagndstico. Nao houve, porém, o relato de
uma depressao diagnosticada e tratada adequadamente por um profissional da

saude mental.
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Achamos importante relembrar que algumas maes optaram por nao procurar
estes profissionais por resisténcia ao tratamento, dentre outros motivos, mas
constatamos, através de seu relato, que elas poderiam ter sido encaminhadas pelo
profissional a quem falaram sobre o sintoma, o que também nao ocorreu. Podemos

observar isto no relato de Olivia e no dialogo de Aurélia com a pesquisadora:

[...] no comeco eu acho que eu dei um pouquinho de depressao. Acho, eu
acho, eu acho que eu dei, mas Dr. Y sempre falou que eu néo tinha nada.
Que eu tava era sem trabalhar, eu tinha que viver, pra parar com essa
bobeira. Mas nunca fiz tratamento pra depresséo. [...] Diz ele que eu
ficava chorando muito por bobeira, que néo era depresséao, néo, que eu
era muito nova pra ter depressdao. [...] eu chorava muito, ndo queria sair
de casa, arrumar casa, tomar banho. Eu sabia que era depresséo, porque
isso é sintoma de depressao. [...] ah, eu acho que eu fiquei uns dois
anos assim, nao direto. Vinha assim: ficava triste, depois passava tudo, ai
depois vinha aquela doenca que baixava a auto-estima, tudo [...] Mais
por medo... a tristeza mais por medo de perder a minha filha mesmo.
(Olivia).

Aurélia: Tem hora que nem eu me suporto, nem eu me suporto. Tem hora
qgue eu t6 normal, assim, bate aquela crise, menina, que nédo é normal,
nao.

Pesquisadora: E por qué que vocé ficou emocionada quando vocé falou
isso?

Aurélia: Por nada [mae se emociona, fica com a voz embargada]. Sabe?
Tem hora que nem eu me suporto. Muito agitada. [Mae chora]. Desculpa.

Pesquisadora: Nao, nao tem problema.
Aurélia: (Siléncio e choro).

Pesquisadora: Vocé nunca pensou em procurar ajuda? Fazer uma terapia
pra ver se te ajudava.

Aurélia: Nao, ainda nao, eu ja conversei com a minha médica, ela falou:
“Ah, toma um chazinho de alface”. S6 isso que ela falou comigo. Eu
tinha muita vontade de tomar calmante, pra mim ver se eu ficasse calma.
(Aurélia).

Negligenciar a percep¢ado da mée sobre seu estado ou n&o levar a sério suas
queixas psiquicas, conforme relatam Olivia e Aurélia em suas experiéncias, revela
uma conduta iatrogénica e omissa pelo profissional que lida com pessoas
comprometidas psiquicamente em fungcdo de um diagndstico de Aids, como varios
estudos evidenciam. Interrogamos se ndo seria preciso uma maior preparagao e
integracdo da equipe na abordagem de sintomas psiquicos para que, em casos de

necessidade, o paciente nao fique sem atendimento especializado ou venha a ser
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medicado incorretamente, o que nao ira possibilitar nem uma melhora nem um

tratamento das questdes que o levaram a se sentir deprimido.

= Vergonha

Os sentimentos de vergonha estdo diretamente ligados ao estigma e ao
preconceito em relacdo a Aids, conforme temos visto. O sentido de promiscuidade
construido em torno da contaminagédo pelo HIV no inicio da epidemia foi forte o
bastante para se manter no imaginario social até hoje, mesmo quando vemos
mulheres contaminadas em relagdes estaveis, sem nenhuma experiéncia sexual
anterior em alguns casos. O julgamento e a condenagcdo moral impostos pela
sociedade levam a culpa e a vergonha pela presenga do virus no corpo (SONTAG,
1989). Consideramos importante lembrar, entretanto, que a vergonha da rejeigéao
percebida € tanto maior quanto mais confirma a culpa e as associacbes com a

transgresséao e promiscuidade sexual, internalizadas pela propria pessoa:

Eu com essa doenca, eu ndo me considero uma mulher limpa. Eu acho
gue essa doenca é uma sujeira. Eu me sinto suja com isto. Dentro da
minha cabega eu me acho assim. (Anita).

[...] eu j& tenho ja mesmo, aquela vergonha, eu tenho vergonha. Sabe?
N&o é medo, € vergonha mesmo. Ah, eu acho que eu tenho vergonha,
porque a pessoa, ah, olhar a gente como..., com tipo, ah, porque, sabe que
tudo, que s6 da pessoa ter uma, uma mancha na pele, a pessoa ja ndo quer
encostar, imagine essa doenca que, que € a mais pior de todas, que eu
acho. (Sofia).

O corpo se torna indigno e sujo, como o percebe Anita, reforcando o desejo
de torna-lo invisivel ao olhar do outro, que vai “olhar a gente como...”, segundo diz
Sofia. Interessante notar que Sofia nem encontra palavras para dizer o que o outro
veria ao olha-la, mas significa o corpo visto pelo outro como a presentificagdo da
ameaca da “mais pior de todas as doencas”. Sem saida, so lhe resta, entdo, ocupar

este corpo envergonhando-se dele.
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= Otimismo/Esperancga

Os relatos das maes, aqui representados nas falas de Guiomar, Eunice e
Clarissa, evidenciam a importancia do otimismo e da esperanca em relagao a suas
vidas, acreditando em descobertas que possam retirar a Aids do lugar de uma

doenca sem cura:

Eu tenho uma chance de muita coisa boa, e de olhar pra frente [...] Mas
eu tenho a chance de pensar que a Gisele vai formar, igual ela fala que quer
fazer danca, e de pensar que ela vai ser uma dancarina ou uma bailarina,
no futuro, que ela vai casar, [...] Todo dia eu penso: “Quem sabe é hoje
que eles vao descobrir uma cura? Quem sabe € hoje que eles téo
descobrindo um medicamento?” Tudo deu certo... Agora, vacina ou cura,
isso eu deixo pra... se Deus quiser... Se ndo, também, ndo sei, ele é que
sabe! Ai eu me sinto muito otimista. (Guiomar).

Sabe, eu, eu, pode ser um sonho, mas eu acredito na cura ainda, entdo
eu acredito que, pro meu filho, até pra mim vai ter cura, sé que, antes
ndo, antes eu pensava que... ah, ja ta morrendo, ja vou morrer, meu filho,
medo de morrer e deixar ele ai... (Eunice).

Tudo o que eu posso me informar a respeito disso, uma notinha ou uma
pesquisa nova, eu me interesso. Passa no jornal alguma coisa, ai eu td na
cozinha, eu escuto, eu venho correndo. Porque assim: eu penso, pra mim,
0 mais importante hoje seria mesmo a descoberta da cura. Assim: eu
durmo e acordo achando que isso ainda vai me alcancar. Almejo muito
isso. Muito. Nao s6 por mim, mas pelo Carlos também. (Clarissa).

Alguns estudos revelaram que pensar positivamente sobre a doencga pode
ajudar em seu enfrentamento e na adesdo ao tratamento, uma vez que o otimismo
funciona como um incentivo a este (SEIDL; ZANNON; TROCOLLI, 2005;
CARVALHO, 2008).

Nao perder a esperanga pode fazer com que o sujeito pense no presente e no
futuro, diferentemente de imaginar que em sua vida ndo exista futuro possivel,
conforme aponta Bucher (2001). Em seu estudo, metade dos entrevistados
afirmaram o desejo de investir em um projeto voltado para o presente ou futuro,
mantendo a esperanca da descoberta de uma cura possivel ou mesmo de um

milagre.
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B.2. Reagdes ao longo do tempo

As reacbes mais significativas apresentadas pelas maes foram:

B.2.1 Renuncia aos investimentos pessoais/sexualidade

Percebemos como reacéo frequente ao diagnostico uma renuncia das mées
ao investimento em seus projetos pessoais como trabalho, lazer e estudo, justificado
por elas pela obrigacdo de se dedicar a crianga em tratamento. Vemos isso na fala
de Guiomar, que representa uma grande maioria das mulheres quando se deparam
com a doenca de um filho, conforme constataram outros estudos (LIMA, 2006;
ATAIDE; RICAS, 2007).

S6 fico por conta dela. [...] Ai eu fico assim, vindo pra ca, vou |4 e busco a
Gisele [...] que eu penso que se eu for fazer uma coisa pra mim vai
cortar pra ela, né? [...] Que eu ndo penso pra mim, que também néo t6
fazendo nada, pra mim pensar em mim em termos de futuro. (Guiomar).

Em relagcdo a sexualidade, percebemos que seu exercicio vai estar ligado a
maneira com a qual as méaes irdo ressignificar seu lugar de mulher apdés o
diagndstico. O lugar de mae torna-se muito evidenciado neste estudo,
provavelmente pela transmissao vertical do virus, fazendo com que a culpa e a
funcao de cuidar do filho absorvam a mae retirando-a do lugar de mulher.

Em relagao a este aspecto, Henrich (2008), em seu estudo, assinala que:

A fala das mulheres entrevistadas nesse estudo demonstra uma relagédo
direta da sexualidade com a delimitacdo de papéis sociais. O papel
delimitado para a mulher, enquanto responsavel pela geragdo dos filhos,
aparece como elemento incondicional na relagdo entre as mulheres e suas
respectivas familias. Nesse sentido, observa-se que as falas acabam por
sinalizar a importancia do papel maternal (HENRICH, 2008, p. 151).

A contaminacdo também é relatada como causa para a perda do desejo pelo

marido, fazendo com que a mulher se volte inteiramente para a crianca e reforce seu
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lugar maternal, como diz Anita, lugar este possivel de ser exercido também com o

marido adoecido, conforme relata Olga.

N&o tenho vontade de sexo, ndo tenho vontade de nada. A minha vontade
€ me cuidar e cuidar das minhas meninas, principalmente essa que tem o
problema. [...] Porque eu ndo, a gente, como diz assim, eu também nao
posso culpar ele, mas até certo ponto, eu hdo gosto mais dele. Ndo gosto,
ndo tenho vontade nenhuma pra sexo, isso ndo faz falta pra mim.
(Anita).

Eu acho que eu me fechei. Eu me fechei, ndo é tanto porque eu gosto dele,
ndo, sabe? Porque eu achei na obrigacdo de cuidar dele agora que ele
guis voltar. Nao por amor, por causa de sexo, de outras coisa assim,
porque tem quatro meses que ele ta 14 em casa, nés nao tivemos relagéo
nenhuma. E eu nem importava, sabe, porque num...Nem tive vontade, nem
nada, sabe? Hoje eu sinto no, assim... eu tenho prazer de ajudar ele, mas
ndo tenho prazer de ta com ele. De ficar com ele néo, isso ndo. (Olga).

Consideramos que as questdes psiquicas acabam interferindo sobremaneira
na vivéncia da sexualidade, uma vez que a mulher ira exercé-la atravessada por
sentimentos de magoa e rancor em relagdo ao marido, culpa pela contaminagao da
criangca e medo de uma nova gravidez, dentre outros.

A renuncia a uma vida na dimensao afetiva, conforme percebemos na fala de
Helena, a seguir, pode ser entendida também como defesa ao sofrimento em
decorréncia ao diagndstico de HIV, ainda mais que o companheiro soronegativo nao

a perdoou pela contaminagéao da filha, culpabilizando-a constantemente por isso.

Também, no caso, o sofrimento em casa, também, né? Fiquei, eu fiquei
assim! Igual o pai dela mesmo fala: “Essa mulher é grossa! Seca! Cé nao
vai arrumar ninguém nunca na sua vida!” Mas eu também né&o quero! Eu
guero ficar sozinha”. (Helena).

Apesar de tudo, alguns discursos apontam para sentimentos e reagdes que
ajudaram as maes a dar outro significado a Aids, distanciando-se da forte
representacdo de morte e exclusao social presente, como percebemos na fala de

Estela.

Acho que cada pessoa age de um jeito diferente, tem pessoas que sofre
demais, tem aquele... tem gente que se entrega muito. Eu me entreguei
mais nos primeiros dias, depois ndo. Eu vivi minha vida, e vivo minha
vida normal. (Estela).
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As categorias a seguir apontam o processo de elaboragdo do diagnéstico,
nem sempre possivel ao sujeito, mas absolutamente necessario para que sua vida
possa ser retomada em outra dimens&o, como ilustram os relatos aqui analisados.
Alguns revelam ainda como as maes buscam enfrentar a realidade e viver melhor
com HIV/Aids.

Percebemos que este processo de elaboragdo e busca de enfrentamento é
marcado pela ambivaléncia. Embora esta ambivaléncia pareca estar presente na
vida de todo ser humano, sua intensidade chama a atencdo no caso da Aids.
Alguns momentos séo vividos como se fosse impossivel uma saida de um estado de
tristeza e de dor e em outros encontramos tentativas para se contornar a angustia,
buscando uma melhora psiquica.

Importante destacar o que diz Lent (2005) a respeito das saidas possiveis ao
sujeito ao se deparar com o diagndstico de HIV, a partir de sua experiéncia na

clinica psicanalitica, saidas essas que constatamos em nosso estudo.

A presenga constante do “nado-saber” faz parte inseparavel das
circunstancias em que vivem as pessoas soropositivas, tornando-se um
protagonista. A partir do conviver com essa incerteza, essas pessoas
deparam com uma bifurcagdo de rumos possiveis: ou produzem um
incremento das estratégias para eludir a angustia e criam sintomatologias
psiquicas, ou produzem um marcado incremento na capacidade vital, na
otimizagédo da qualidade de vida. Ha relatos registrados, nesse sentido, de
pessoas que dizem ter ‘comecado a viver’ a partir do diagnéstico da
infeccao (LENT, 2005, p. 32).

Lent (2005) nos remete a fala de Guiomar de que “esse negdcio de Aids, a
gente nunca sabe...”. Apesar de toda a angustia expressa em sua entrevista, essa
mae tem buscado caminhos para refazer sua histéria, sabendo da importancia de
deixar Gisele mais solta no mundo, mundo este feito de incertezas e ao qual a Aids

acrescenta uma a mais, embora de forte presenca:

[...] Muitas vezes eu acabo superprotegendo ela. Porque quando eu saio
com ela [...] eu levo as vezes roupa a mais. [...] eu ndo sei se toda mée é
assim. Levo Dipirona, levo termémetro, levo Sorine, é... hum sei. Levo
carteirinha. [...] Levo as carteirinha de médico tudo, levo cartdo de vacina.
Eu ndo sei se foi uma neurose minha que ja ficou.. [...]. Ai, & essas coisa,
assim, que eu fico preocupada, com medo dela... falo: “Sua mée ta te
soltando, Gisele, mais...” e depois desses encontros [...] [do Grupo de
Apoio] eu t6 desmamando ela... (Guiomar).



137

Steagall (2005), em seu artigo “HIV e Aids: dialogos a partir da clinica”, busca
refletir sobre os caminhos possiveis ao sujeito confrontado com a questao do HIV,
que em sua opinido seriam dois: 0 da saude e o da doenca. A doenga, para ela, nao
estaria no diagnéstico de HIV e sim na posi¢céo do sujeito em “ndo ouvir a questéao
que a vida traz”, optando por recursos aparentemente mais confortaveis tais como a
vitimizacado, o adoecimento fisico, 0 mau humor, a depressédo, a perda do amor
préprio, dentre outros. Tais posi¢cdes impediriam até mesmo o0 sucesso dos avangos

da medicina. Segundo a autora,

Confirma-se pela pratica clinica que os pacientes que tém dificuldade em
entender seu estado fisiolégico e de se posicionar frente a eles sdo os que
mais resistem aos farmacos e, portanto, ficam mais expostos aos efeitos
nocivos do HIV; queimam etapas de tratamento, utilizam a sorologia como
argumento para se afastar dos parentes, dos amigos, dos amores. Por
causa da sorologia, desistem de sonhar, estudar, viajar, enfim, desistem de
viver (STEAGALL, 2005, p. 38).

Vejamos, a seguir, como as maes buscam trilhar outros caminhos,

reconhecendo-se como alguém possivel de existir, vivendo com HIV/Aids.

B.2.2 Aceitagao/Resignacao/Adesao ao tratamento

Vemos que aceitar o diagnostico ou se resignar diante do acontecido, sem,
contudo assumir uma postura de derrota ou submissao, possibilita ao sujeito uma
mudancga de posigao frente a Aids, ainda que a angustia permaneca, muitas vezes,
como coadjuvante, voltando a cena como figura principal em alguns momentos, mas
sem inviabilizar o investimento na vida.

Olivia aceita que agora o que lhe resta é se tratar, buscando néo se ressentir

o bastante a ponto de estancar em seu caminho:

Mas o resto é tudo tranquilo. Num, num, num tem, assim, muito
ressentimento quanto a isso, ndo fico muito, negécio de tristeza, porque...
agora é bola pra frente, ndo vai ter jeito de fazer mais nada, assim, é o
tratamento, né?... Porque eu acho que num tem jeito, num tem mais jeito.
Ou é a cura aparecer um dia, ou é fazer o tratamento. (Olivia).
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Luciola, que antes esperava por sua morte e pela de Laércio, sem desejo
algum pela vida, busca no tratamento a possibilidade de trazer-lhes tempos mais

felizes:

Hoje eu penso assim, que a gente tem que tomar o remédio, tem que viver,
assim, ter a cabeca boa, e tem que ser feliz, né, nds dois. Eu acho agora,
assim, que a gente tem que viver, ndo esperar a morte chegar, né?
(Luciola)

Guiomar nao desiste, mesmo na incerteza, e insiste em sua luta sabendo que

ficara em paz por ter feito tudo, caso Deus encerre sua histéria:

Que eu planejo que a minha filha viva muitos anos. Mas se acontecer, eu
vou ficar muito triste, vou ficar muito desesperada, que € o normal, né? Mas
eu vou saber que eu fiz tudo que eu poderia ter feito, e que Deus é
maior, e que se Deus permitiu, que Deus sabe o porque, né? (Guiomar)

Clarissa viu a morte de perto, com o estado do marido, sem saber o que ele
deixava a ela e ao filho, conhecendo o diagndstico somente apds sua partida. O
drama vivido ndo foi o suficiente para paralisa-la e hoje ela faz de sua vida uma

outra, onde coube um novo amor e filhos saudaveis, vindos nesse outro tempo.

Ah, pra mim hoje mais significa assim, iSSo mais no comecgo, né, que eu
achava pesado e tudo. Hoje significa realmente um problema que ainda
ndo tem uma solucdo definitiva. Tem controle e tudo, mas uma solucgao
ainda néo tem. [...] Eu penso assim, eu sei que eu vou morrer, mas eu nao
gueria que fosse do jeito que aconteceu com ele. Eu sei que eu vou
morrer |4 um dia, de qualquer outra coisa. Eu ndo quero que fique
daquela forma, sabe, que ele ficou. Entdo por isso que eu venho
acompanhando, que eu sei assim, que todo mundo vai morrer, mas se eu
ndo tratar a chance d’eu ir primeiro € mais, bem maior, né? E eu nao
guero que seja daquela forma que foi a dele. (Clarissa, referindo-se a morte
do marido)

B.3 Estratégias para lidar com o HIV/Aids

Temos discutido, ao longo de todo o trabalho, a importancia da ajuda
profissional as maes, buscando, assim, leva-las a uma retomada possivel de seu

caminho na dimensao da vida e ndo da morte.

A clinica oferece espacgo para a verdade do sujeito, para sua histéria,
contada conforme vivenciou cada etapa, seus medos do passado e do
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futuro, pois resgatar o passado é somente um dos momentos do processo
de caminhada que cada vez mais se iguala ao dos soronegativos, em tempo
e qualidade de vida. Planejar o futuro, estudar, trabalhar, viajar, sonhar,
errar, sofrer, chorar, machucar-se, querer, conquistar, enfeitar-se, namorar,
casar, ter filhos, separar-se, ser “humano”, falivel e amavel. [...] encontrar o
sentido de sua propria vida, que num determinado momento perdeu-se e em
outro foi reencontrado (STEAGALL, 2005, p. 40).

As maes buscam retomar a vida, de alguma forma, através das seguintes
estratégias que identificamos como mais significativas para nossa abordagem neste

estudo.

B.3.1 Envolvimento com a crianga/marido

As falas em relagdo ao envolvimento com a familia nuclear foram muito
presentes.

Em relagdo ao envolvimento com o marido ou companheiro, as maes que
continuaram o relacionamento de casal de uma maneira ndo conflituosa
descreveram maior unido entre eles e maior possibilidade de enfrentamento da
doenca devido ao apoio recebido, conforme constatamos nas falas de Livia e Estela,

dentre outras.

[...] o Anténio me deu muita forca, sabe? E, de conversar, de ter passado
seguranca, de, eu acho que se ndo fosse ele, eu néo faria nada de, de,
eu acho que eu teria, eu realmente teria criado um problema por causa
do HIV, por causa da Aids. (Livia).

No caso de Livia, o diagndstico foi feito através do marido e eles atribuem a
contaminagdo a uma cirurgia feita por ele no passado, quando recebeu transfuséo

sanguinea.

Tanto que hoje em dia, no nosso relacionamento, a gente conversa
assim, sai uma reportagem, a gente conversa: “Ah, ta acontecendo
iss0”, que nem eu vim fazer a pesquisa falei com ele, gracas a Deus, nés
nunca esconde nada um do outro ndo. Mas, assim, nunca um jogou... ele
nunca falou uma palavra que eu pudesse falar assim: “Ele ta& me acusando!”
Nunca! (Estela).

Estela descobriu o diagndstico através da filha, mas como o primeiro exame

do marido deu negativo, sendo positivo somente no segundo exame, ela imagina ser
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a responsavel pela contaminacgao, e supde ter adquirido o HIV no parto, conforme
mostramos anteriormente.

Outras maes permaneceram casadas, mas relatam sentimentos de rancor e
magoa acusando o marido em momentos de brigas, como vimos em depoimentos
citados anteriormente. Percebemos que quando a hipotese para a explicagdo da
contaminacgao sao situagdes de transfusdo ou procedimentos cirurgicos, o casal nao
mantém especulagdes sobre uma possivel traigdo, o que, de certa forma, protege
seu relacionamento conjugal. Nos casos em que a traigdo se evidenciou e o casal

nao se separou, a relagao entre os dois ficou comprometida.

[...] E eu fico com muita raiva é do meu marido, porque, pelo que o médico
falou, igual o Dr., né, me acompanhou muito tempo, ele falou que eu devo
ter pego na gravidez, porque sendo tinha constado no exame. Eu néo
sei, né, mas é o que ele falou. Ai eu fiquei com raiva do meu marido,
porque, na verdade... Na verdade também ele ndo tem culpa, mas até hoje
eu jogo a culpa em cima dele, porque, se eu ndo tinha, sé pode ser ele.
[...] Mas até hoje a minha reacéo é essa: eu acho que eu ndo, ndo perdoei 0
meu marido. [...] Sempre vem na memodria [...] se eu tiver muito nervosa,
eu jogo tudo na cara dele, mas eu tento, assim... A briga mesmo dentro de
casa, € quase nunca tem, mas se tiver, eu jogo logo isso ai na cara. Pra
descontar. Sempre como se ndo tivesse perdoado. Na verdade, eu acho
gue num, eu acho que ndo vou perdoar, ndo sei. (Olivia, diagnéstico ha 7
anos, exame de HIV na gravidez negativo).

Envolver-se com a crianca e se dedicar intensamente a ela, apesar do
cansago e da angustia provocados pelas dificuldades relativas ao cuidado da crianga
com HIV, conforme visto, também ajudou algumas méaes a buscarem solucdes para

o enfrentamento da doenca:

Entdo eu acho que eu néao tive depressdo porque eu me envolvi com
ela e com o Antdnio, eu ndo parei pra pensar: “N6, isso tudo, e agora, qué
gue eu vou fazer?”... a vida da gente acaba sendo filho, marido, entéo eu,
eu, eu nao precisei de psicélogo, eu acho que eu resolvi assim esse
problema, me envolvendo muito com os dois. (Livia).

Eu queria ver minha filha bem. Eu corria pra isso. Se eu precisasse de
vir no hospital trés vezes por dia, eu vinha [...] eu pensava muito na Elisa,
eu pus a Elisa muito em primeiro lugar. Acho que eu nem pensava ne
mim, entendeu? Teve vez de eu pensar assim: “Se a Elisa, se acontecesse
alguma coisa com a Elisa, eu néo ia fazer tratamento” [...] “Se por
acaso eu perder minha filha por causa disso eu também néo vou tomar
remédio nenhum”. Eu ja cheguei a pensar nisso, entendeu? Porque eu pus
muito ela na frente, eu acho que ela me deu muita forca também. Acho que
se, por eu ter ela, foi onde eu adquiri forca. Acho que foi isso também. A
minha filha me deu forca. Hoje em dia eu olho pra ela, eu tenho certeza
disso. Ela foi 0 que me fez ndo olhar ca pra baixo. Querer crescer, foi,
acho que foi um sentimento meu, de mae, por ela. Eu achava que assim,
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eu ndo podia desistir, se eu desistisse, eu estaria desistindo, eu ia fazer ela
desistir. [...] Entdo era eu, eu, e eu. Até que tem eu, meu marido e minha
filha. Eu sou a, eu que sou a, como eu vou falar?... que passo a frente,
entendeu, sempre que vai resolver os problemas, sou eu. [...] de tudo.
Até dele mesmo € eu, entendeu? [...] entdo eu acho que eu acabei sendo
mais mae sim, a cuidadora. Porque eu nao quero ver ninguém, cé ja
imaginou uma pessoa... sem ela correr atras, sem ela se cuidar? Que eu
penso assim: s6 vai piorar se a gente ndo se cuidar, ndo é? Entdo eu que
pus muito ele (o marido) pra frente. (Estela).

O relato de Estela impressiona pela maneira com que consegue transmitir o
sentimento em relagdo a filha que a impulsionou para a vida. Apesar dela se
descrever mais como mae e cuidadora, pudemos constatar em sua histéria que ela
tem desenvolvido também outros projetos, assim como percebemos também com
Livia.

Pereira e Chaves (1999) mostram como ser mae e estar com Aids é uma
situagdo geradora de tensdo e por isso defesas psicologicas ou sociolégicas séo
usadas para minimiza-la. Em seu estudo, identificaram como defesas mais usadas a
fuga, a projegao, a negagdo, a compensagao, a onipoténcia e “o filho como a maior
motivacdo para a vida”. Segundo as pesquisadoras, “0s depoimentos evidenciam
que a coragem para afirmar-se a despeito da morte é dada pelos filhos” (PEREIRA;
CHAVES, 1999, p. 409).

HENRICH (2008, p. 154) também observou, em seu estudo, que a maioria
das mulheres “revela que o amor pelos filhos € o grande incentivo pela luta por suas
vidas, e a adesao aos tratamentos é realizada em funcédo da vontade de permanecer
pelo maior tempo possivel com sua prole”.

Este envolvimento intenso com a crianga, embora se mostre como fonte de
equilibrio para a mae, pode ser benéfico ou nao, trazendo implicacdes tanto para a
vida da crianga quanto para a dela. Discutiremos um pouco mais a respeito, no tema
sobre a subjetividade materna, refletindo sobre as consequéncias psiquicas da

relacdo, conforme constatamos na clinica psicanalitica infantil.

B.3.2 Dar novo significado a vida com HIV/Aids

[...] mas depois de eu ter visto que o André foi melhorando, ta entendendo?
Eu vi que o HIV ndo é um bicho de sete cabecas. Ndo é mesmo? Entéo,
pronto. (Aurélia).
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A fala de Aurélia aponta uma questao fundamental: o que leva o sujeito
vivendo com HIV/Aids a sair da dimensdao da morte, que se presentifica com
tamanha intensidade no diagnostico, e buscar a vida, dando a situagdo um outro
significado?

Embora, como vem sendo mostrado neste e em outros estudos citados, os
fatores objetivos tais como apoio familiar e social e 0 modo de contaminagao, dentre
outros, sejam importantes na determinagdo da forma com a qual cada sujeito vai
coexistir com a contaminagdo ou com a doenga, chamamos a atengdo para um
aspecto que consideramos basico, a dimensao subjetiva dos envolvidos. A este

respeito, Bucher (2001) afirma que:

[...] ndo podemos deixar de considerar o sistema intrapessoal do sujeito ou
sua forma subjetiva de articular o nivel psicolégico consciente (sua
cognicao, crengas, desejos, valores, afetos) e o nivel soméatico (bioldgico,
bioquimico, fisiolégico). Nao podemos deixar de observar a presenca
constante de um inconsciente pronto a aflorar, através das brechas que
surgem nesses dois niveis para impor desejos ndo satisfeitos (BUCHER,
2001, p. 143).

Citaremos, a seguir, o0 que o discurso materno evidenciou sobre as

possibilidades em dar um novo significado a Aids.

= A melhora da angustia pela melhora da saude: outro olhar para a Aids

De acordo com a maioria das histérias relatadas, vimos que a crianga ou
mesmo o adulto vinha de uma situagao de repeticdo de doengas, cuja investigacao
da base levou ao diagndstico da Aids. Sendo assim, os pais se encontravam
angustiados por ndo saber o que estava acontecendo, ja que a repeticdo e a
gravidade das doencgas fugiam do comum, do esperado por eles mesmos e pelos
profissionais de saude. O diagnéstico veio, desta forma, agravar a angustia materna
devido ao medo de perder o filho doente. Objetivamente, entretanto, a realizagdo do
diagndstico possibilitou o inicio de um tratamento adequado, que levou a melhora do
quadro dos sujeitos aqui relatados. A excecéo deveu-se a falhas em sua adeséao.

Esta melhora contribuiu muito para que as maes pudessem ter esperanca e

acreditar que se vive com HIV/Aids, apostando em um futuro possivel com um outro
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olhar para a Aids, olhar este que define substancialmente a relacdo que o sujeito ira

estabelecer com sua condigdo e com a de seus familiares, de portadores do HIV.

[...] |a em Contagem eu via muita gente muito magro, depois eu achava que
aquilo, a Aids era aquilo, entendeu? E ai eu fui vendo que néo era
aquilo, e a Luisa foi fazendo o tratamento, no primeiro momento nao
precisou de medicacdo [...] Entdo quando o Antbnio, j4 tinham se
passado 6 meses, eu vi que ele tinha tomado a medicacéo e que ele
tinha melhorado, eu pus mais, eu acreditei mais no tratamento da Luisa,
eu vi que ndo era o fim do mundo, sabe? (Livia).

Vocé sO consegue vencer esse medo depois que a vida vai passando. Que
ai cé vé que néao é aquilo que cé imagina. Nao é aquilo. Mas isso é sO
com o passar pelo problema que vocé aprende. Porque no comecgo
realmente é muito dificil. (Clarissa).

[...] no inicio foi muito dificil porque... Eu lembro que eu também entrava,
ficava, a0 mesmo tempo que eu nédo tava trabalhando, eu fechava minha
casa todinha, meu marido saia pra trabalhar, eu fechava tudo e ficava so
eu e a neném e eu ficava chorando, e eu moro no lote da minha mae, e a
minha mae ia pra 14, minha méae batia na porta pra entrar... porque eu
achava que tinha... acabado, né? Depois foi... eu fui vendo que nao era
assim, ai eu vim fazer o tratamento. Ai as coisas foram mudando, os
exames da Elisa foram melhorando. Ai eu comecei a tomar remédio
também, ai os exame foi melhorando... e td do jeito que ta hoje, num...
assim, me incomodar, incomoda. Eu penso muito, igual eu ja te falei, eu
sempre falo, eu penso muito na Elisa, sabe? Eu penso na Elisa crescer,
dela namorar, como vai ser a reacdo, né, desse tal namorado, né? Penso
assim, hoje em dia eu ndo tenho tanto medo! Igual eu tive, nao!
(Estela).

As palavras utilizadas por Livia, Clarissa e Estela em suas falas sdo bastante
expressivas das percepcdes e sentimentos iniciais presentes no terreno da Aids —
“aquilo”, “fim do mundo”, “muito dificil”, “reclusdo”, “medo” — e dos sentimentos e
percepcdes que podem surgir com o passar do tempo, configurando um “outro
olhar” — “acreditar mais”, “aprender”, “mudanca”, “melhora”, “futuro”.

Apesar das transformag¢des com o tempo, algo permanece. Estela traduz este
sentimento ao apontar um incébmodo constante na “com-vivéncia” com o HIV,
incbmodo este que angustia pelas preocupagdées com o presente e com o futuro
incerto. O tratamento, por mais que traga sentimentos ambivalentes conforme ja
discutimos, representa a aposta na melhora possivel e na manutencdo de uma vida
saudavel, ao provocar a melhora dos sinais e sintomas e dos exames.

Acurcio e Guimaraes (1999) assinalam a importancia de o sujeito aceitar sua
condicdo de “paciente” no contexto de uma doenca crbnica, para se inserir depois na

trajetéria do tratamento e da prescricdo dos ARVs, que trazem barreiras a serem
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enfrentadas cotidianamente. Neste estudo vemos que as maes, além dessa
condigdo, assumem também a de “cuidadora”, e para isso torna-se fundamental
outra significagdo da doenga para que elas possam dar conta desse cotidiano que
Ihes traz o duplo tratamento (o dela e o da crianga), o que discutimos em outro

momento.

» A religiao e os grupos de apoio

Como néo ter Deus?! Com Deus existindo, tudo da esperanca: sempre
um milagre é possivel, o mundo se resolve. Mas, se ndo tem Deus, ha-de a
gente perdidos no vai-e-vem, e a vida € burra... Mas, se ndo tem Deus,
entdo, a gente ndo tem licenga de coisa nenhuma! Porque existe dor... E as
pessoas ndo nascem sempre?

O senhor ndo vé? Deus existe mesmo quando n&o ha.

Guimarées Rosa

As maes relatam buscar ajuda na religiao para enfrentar a realidade. Algumas
ja tinham fé, outras sentiram esta aumentar apds o sofrimento, como nos contam
Livia e Sofia. Acreditar em Deus e ter esperanca de que possa acontecer um milagre
para que surja a cura da Aids, como diz Anita, € um pensamento constante que
aplaca, de certo modo, a angustia, ainda que nao consiga fazé-la desaparecer de
todo. Diva conta com Deus para lidar com o isolamento a que se impde, para nao ter

que lidar com a discriminagéo.

A religido, a gente, nesses momentos € o momento que a gente mais
agarra, né, ... eu sou catolica. Entdo eu procurei, primeira coisa que eu
procurei pra mim apegar foi a religido...e, ndo sei, a ler mais, a estudar
mais sobre religido, a pegar, ter mais fé em Deus, e a gente |4 em casa é
assim. (Livia).

Mas é isso que aconteceu até hoje, né, e Deus tad sempre na frente dando
forca né porque eu, depois disso que eu vi tudo o que aconteceu, eu
acredito que Deus, Deus é... a gente passa por muita coisa mas, né, a
gente tem Deus, né? (Sofia).

Mas eu néo perco as esperancas. Tenho esperanca que um dia Deus olha
pra baixo. Deus tem olhado até agora. (Anita).

A gente ndo tem amigo, o amigo da gente é Deus, se eu tiver que falar
alguma coisa, conversar, eu entro pro quarto converso com Deus. (Diva).
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Outros estudos (SEIDL e cols., 2005; NEVES; GIR, 2007; HENRICH, 2008),
assim como 0 nosso, evidenciam a crenga religiosa como estratégia usada para lidar
psiquicamente com a soropositividade da crianga. As maes utilizam a fé e crengas
para terem forcas necessarias para cuidar de si e da crianca e ndo se sentirem

solitarias na luta pela vida, conforme constataram Silva et al. (2008).

Percebe-se que a religiosidade e a fé tornam-se aliados na luta contra a
doenga, a partir do momento que conseguem fazer com o sujeito pense no
futuro. Pense em formas de enfrentar os sentimentos negativos e vislumbrar
possibilidades de vida, encarando o medo constante da morte, mesmo
sabendo que a Aids ainda é uma doenga incuravel. Esses elementos
tornam-se fonte de vida para essas mulheres. (HENRICH, 2008, p. 162)

A fala de Guiomar, a seguir, aponta a maneira como ela busca integrar a
crenga religiosa a medicina, ndo desconhecendo a importancia do tratamento na
evolucdo da doenca. Ela mostra ainda outra questao, a de que os proprios médicos
se referem a Deus, quando se esgotam os recursos possiveis em situacbes de
casos muito graves ou quando ndo se sabe se estes vao funcionar na melhora do

quadro.

A partir dai, eu pensava muito em Deus, eu pedia muito a Deus. Ai, se
eu entrava no médico, falava: “Deus eu vim nesse médico, Deus. llumina
ele, que ele encontre, por meio certo, que vem na cabeca dele o
antibiético certo, ilumina essa enfermeira, Deus”. Eu passei, tudo eu
punha Deus no meio. Eu pedia muito a Deus, por tudo. E a partir dai eu
comecei a me envolver muito com Deus, e quando cé vé num beco
sem saida, né, e o médico fala: “Agora é s6 Deus”, igual, os
medicamentos vao dar certo, “Sé Deus, né?” [...] A médica la do Odilon
falou, o Dr. falou, e no Hospital da Crianca: “O mée, agora é s6 Deus,
pede a Deus” [...] Ai eu sei que foi tendo mais fé, ficou mais um ano, e a
gente ficou mais forte, que quando a gente sofre muito, a gente fica mais
forte, né? (Guiomar).

Percebemos que a religiao tem uma importancia muito grande para o bem
estar psiquico destas méaes, mas ndo podemos deixar de salientar o perigo desta se
tornar um modo de negacédo da doenga, interferindo na adesdo ao tratamento.
Nossa experiéncia ja nos colocou diante de mées que engravidaram conhecendo
seu diagnostico e ndo tomaram as medidas necessarias, vindo a infectar a crianca,
ou que jogaram no lixo os ARVs porque o pastor da igreja havia Ihes garantido a
cura. Esta “radicalizagéo religiosa” parece ser uma opg¢ao inadequada se o objetivo é
a adesao do paciente ao tratamento para prolongamento e melhoria de sua

qualidade de vida. Alguns grupos religiosos conseguem adesao de sujeitos em
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momentos de grande fragilidade através de promessas de curas e milagres,
interferindo em seus tratamentos. Sem negar que haja uma responsabilidade desses
grupos ao influenciar fortemente as atitudes adotadas pelos pacientes, devemos
considerar que a falta de apoio social e psiquico adequados de outra ordem, coloca-
0S numa posigao de quase Unica opgao para alguns pacientes.

Em relacdo ao apoio social e psiquico, dentro de uma perspectiva nao
religiosa, muitos grupos nessa area tém ajudado bastante a vida dessas pessoas,

conforme nos relata Olga.

Na Solidariedade que eu vou la...E um grupo de apoio [...] Ent&o ali eu
me sinto bem. Se falar disso, pra mim ndo tem nada a ver. Eu s6 ndo me
sinto bem falando 14 no meu bairro, 14 ndo [...] eu ia pra |4, né, quando eu
tinha alguma preocupacéo... Os cursos, né? Ai eu ia pra |4, conversava,
né, com a... Ela é psicéloga também [...] Ai eu conversava com ela, e a
gente... a turma toda, conversava todo mundo que tinha problema, e
acabava que ficava mais leve. E agora eu comecei a fazer academia,
entdo isso ai td me ajudando também.[...] La no Grupo Viver, entdo ta me
ajudando. Entdo € bom. Entdo a gente vai sentindo mais a vontade, sabe?
Mais liberdade. [...] Entdo, vou duas, trés vezes por semana, pra mim ja
vale, né? (Olga).

Os grupos de apoio oferecem um espago de discussédo sobre assuntos que
ficam proibidos no dia a dia das pessoas vivendo com HIV/Aids, ajudando-as a

elaborar suas dificuldades, conforme diz Guiomar:

[...] com o convivio, ai cé fica sabendo das coisas, que ndo ta4 dando isso
mais, que ta sabendo que tem medicamentos mais avancados aparecendo,
fica sabendo de exames que ja existe, as possibilidades. E entdo... no dia-
a-dia, né? As vezes a gente pensa que ta fazendo uma coisa certinha,
que ta fazendo pro bem, e ta fazendo tudo errado, e ta sendo é pro mal,
ta indo prum beco as vezes até sem saida, sem saber, ne, ta indo pr'um
beco sem saida ai fica complicado. E muito importante. (Guiomar).

Os grupos de apoio, embora importantes, ndo substituem, por outro lado, a
assisténcia do sistema publico de saude, pois, como assinalam Seidl e cols. (2005,

p. 285), a partir de sua pesquisa,

mesmo entre os que informaram satisfagdo com o apoio disponivel,
verificou-se que havia demanda de recebimento de outras modalidades de
apoio, a saber: atendimento psicoldgico e de outros profissionais da area de
saude, assisténcia socioecondmica, apoio de organizagbes da sociedade
civil voltadas para auxilio a populagéo soropositiva.
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= A vida de volta: um novo sentido

Percebemos que a vivéncia da doencga pode trazer outro sentido a vida
das maes. Este processo esta implicito em algumas das categorias que viemos
discutindo até aqui, sobretudo naquelas que se relacionam aos sentimentos e

reacdes das mées ao diagndstico e ao longo do tempo:

Eu falo com as pessoas assim: se a enfermidade n&o te mudar ndo muda
nunca! Né? Nada muda. A doenca o mesmo modo. Se ndo nos melhorar
como pessoa, [...] eu tenho certeza, uma pessoa diante de uma doenca
grave, se ela ndo melhorar como pessoa, ndao melhora mais [...] mas
muda no sentido assim é, €, eu passei a ver as pessoas de uma outra
forma. A valorizar coisas que na minha vida eu néo valorizava. (Virgilia).

Mas eu ndo tenho mais aquela coisa de ficar angustiada e pensando
[...] Agora, é légico que eu preocupo com uma medicagdo que ndo da
certo, eu tenho as minhas preocupac¢fes, mas eu ndo vivo achando
gue, porque eu tenho HIV que eu sou uma coitada, que eu tenho que
ser vitima, e e que o Antdnio seja culpado disso, e que eu seja culpada de
ter passado pra Luisa, ndo existe isso [...] eu dou muito mais valor as
coisas, sabe? Eu, ndo sei se se é por causa, é por causa do HIV, a vida
mudou em relagdo a como eu enxergo as coisas, 0s problemas, sabe?
(Luisa).

Virgilia e Luisa associam o novo sentido dado a vida ao fato de valorizarem
“as coisas” diferentemente de como faziam antes, o que foi abordado por grande
parte das maes. Virgilia marca ainda a mudanga subjetiva que pode acontecer a
partir de uma doenga grave. Luisa diz que, ao se descolar da culpa, muito frequente
entre as maes, pdde reconstruir sua histéria, mesmo que as preocupacoes relativas
a doenga caminhem ao lado de outros sentimentos.

Estes exemplos confirmam os dizeres de Steagall (2005), quando afirma que:

Um momento de parada (ainda que traumatica) quase sempre pode se
tornar um recomego para a vida, a qual, para o bem ou para o mal, podera,
ainda, ser vivida em plenitude até seu ultimo minuto.[...] Para alguns,
descobrir-se soropositivo significa recomegar com outro entendimento de si
e dos outros, e, em alguns casos, significa comecar a viver (STEAGALL,
2005, p. 38-39, grifo do autor).
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B.3.3 Investir em projetos pessoais como mae/mulher

» vida amorosa/nova gravidez/trabalho

O “comecar a viver”, muito bem assinalado por Steagall (2005), foi o que
percebemos como possivel as maes, ao se movimentarem em direcdo ao seu
desejo. Sair da posigdo daquela que sé cuida para aquela que pode investir em
projetos pessoais reflete um momento bastante significativo em relagdo a vida da
mae e da crianga. Ainda que neste estudo o que tem estado em evidéncia é a
posicdo de mée, veremos que € como mulher que ela consegue se refazer e se
distanciar um pouco da culpa, que interfere sobremaneira na relacdo mae-filho,
conforme veremos mais adiante.

As falas a seguir demonstram a busca do amor, de uma nova gravidez e do
trabalho, como projetos desejados pelas mées na retomada de suas vidas. Deslocar-
se da posicdo de doente é permitir-se desejar o investimento nas realizagdes

pessoais, descolando-se do significante aids para apostar na vida dia apds dia.

= Vida amorosa

Entdo a gente, depois de 3 meses de namoro foi ficando, eu contei pra ele,
e comecei ter uma coisa séria, ai fui e contei, ai ele disse que tudo bem
[...] ai normal, nunca contou, nunca me jogou na cara isso, nunca fez
nenhum, teve nenhum ato de preconceito comigo, com meu filho nem
nada, trata meus filhos todos como se fossem dele, entendeu? Tem muito
carinho com meus filhos, briga, né, porque pai briga, né? (Eunice).

Refazer a vida amorosa traz um novo sentido as maes, principalmente por
recoloca-las em seu lugar de mulher desejada por um homem. Sentir-se aceita
vivendo com HIV/Aids tem também um sentido muito especial, segundo nos relatam.

Entretanto, uma vez acontecido o envolvimento amoroso, o medo da perda do
companheiro ou de nunca mais poder amar pode leva-las a esconder de um novo

parceiro sua sorologia, como exemplifica o caso de Clarissa, que nos relatou ter se
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envolvido amorosamente com o companheiro, de quem engravidou mais de uma

vez, sem |Ihe contar, inicialmente, o seu diagnostico.

Eu pensava que néo teria como eu ficar com outra pessoa, ainda mais
ele ndo sendo, que depois que eu contei, ai sim, ele comecgou, foi no
médico, fez exames, ndo deu nada. [...] Mas ai eu ficava com medo, néo sei
se é porque realmente eu comecei a gostar dele, sabe? Ficava com medo
dele ndo aceitar, dele ndo entender... Dele me deixar. Realmente n&o foi
isso que aconteceu. Foi tudo ao contrario. Ele aceitou meus filhos muito
bem no comeco, e isso me prendeu muito a ele. Mesmo depois dele
sabendo que eu era soropositiva ele continuou me tratando normal, sabe?
(Clarissa).

* Nova gravidez

Algumas mulheres relataram o desejo de engravidar novamente, outras
engravidaram conhecendo seu diagndstico, mas apenas uma ndo se cuidou
adequadamente durante a segunda gravidez, contaminando o outro filho. As outras
tomaram as devidas precaugdes e as criangas nasceram soronegativas. A mae que
se descuidou teve mais duas gravidezes, nas quais fez a profilaxia necessaria e os
dois filhos menores n&o foram contaminados.

Henrich (2008), escutando as mulheres sobre a maternidade, percebeu que “a
vontade/desejo de ser mae ndo € esquecido/apagado pela entrada da Aids em suas
vidas” (HENRICH, 2008, p. 153). Em nosso estudou também tivemos a mesma

percepgao:

[...] t6 querendo engravidar, ai troquei meus remédio tudo, ai agora to
em duvida também se eu engravido ou ndo, com medo dela falar...
Vamos supor que, eu tenho uma gravidez, ndo nasce com doenca. Ai ela
vem falar: “Ah néo, por que que eu tenho, porque que ele néo teve, que
num sei qué”... Ai...ai ainda t6 nessa duvida ainda.[...] antes eu falava: “Ah,
ndo. Agora nos ndo vao ter mais”. Mas ai ele falou que quer ter mais um
filho. E ela também pede muito irmao. E, assim, eu também quero, eu fico
€ com medo por causa da doenca. Mas eu também tenho vontade, eu
nunca sonhei em ter um filho s6. [...] Eu acho que vai ser tranquilo, eu
s6 penso é depois. A Odila e um outro irmdo, no caso, como que vai ser a
diferenca entre os dois, se pode trazer alguma coisa pra ela, né? Que
pra ele num, o outro eu acho no caso que néo vai trazer diferencga. (Olivia).

O relato sobre uma possivel gravidez mistura movimentos contrarios: o desejo

e sua negacao. O primeiro se mescla com o receio de que a diferenga de sorologia
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entre os filhos possa ser um problema para a crianga portadora do HIV. Sofia relata

ainda o medo de ter uma nova crianga doente.

[...] memo que o médico falou assim, “ndo, se océ engravidar tem a

possibilidade de o neném nado nascer [HIV+], né”, mas eu ficava pensando

assim, e um ser soropositivo e o outro nao [...] O Silvio ia sempre falar
porque que ele tem e o outro ndo tem, ou ela, né, eu acho que era, foi até
bom mesmo, ai eu ndo queria arrumar mais menino também nédo, memo
gue os médico num deixa, né, eu também nao falo sobre isso ndo, com
0 médico ndo. [...] Mas meu marido sempre cobra: “ah, conversa com
eles, Sofia, pelo menos vé assim se d& pra n6és arrumar um neném,
sabe, outro neném, cé ja ta com 31 anos”, mas ah, eu enrolo ele, mas eu
ndo quero ter filho mais ndo. [...] Ah eu ndo, uma que as médica também
num deixa também né&o, ter filho mais n&o, por isso mesmo, por causa
gue pode nascer outro né com muito problema do Silvio. E por mais que eu
ja passei tanta coisa, igual eu tava te falando, né, com o Silvio, eu penso
gue pode passar tudo de novo... (Sofia).

Romanelli (2006), em seu estudo sobre a experiéncia de nova gravidez em

mulheres que sabiam ser soropositivas, percebeu que:

os limites entre o desejar e o ndo desejar uma nova gravidez nao sao
precisos, pois a ambiglidade de sentimentos ¢é influenciada pela vivéncia da
infecgdo, da experiéncia prévia da maternidade, do relacionamento com o
parceiro e da prépria assisténcia (ROMANELLI, 2006, p. 171).

Além disso, ela destaca o grande significado que a maternidade tem para
mulheres infectadas pelo HIV, independente desta ter sido desejada ou ndao, uma
vez que uma nova crianga pode representar renovagao e esperanca de vida, sendo
uma maneira de enfrentamento da Aids.

Corroborando o estudo de ROMANELLI (2006), a fala de Sofia, acima, mostra
que ela acredita que os meédicos sao contra uma nova gravidez devido a sua
condicdo. Em seu relato, vemos como o marido lhe pede para conversar e
convencer os “‘meédicos” a deixarem que eles venham a ter outro filho, numa
demonstracédo clara, por um lado, de submissao ao discurso médico e, por outro, de
desconhecimento das medidas que lhes possibilitariam ter um filho saudavel. Ela
acaba por negar seu desejo de ter outra crianga, mas nao nos parece claro que esta
questao esteja resolvida para ela, ou, caso ela viesse a ter uma assisténcia que a
possibilitasse uma reflexdo sobre o assunto, ela teria mais clareza sobre seus
sentimentos.

Sant’anna et al. (2008) desenvolveram um estudo qualitativo no qual se

investigou a percepgdao de mulheres portadoras do virus HIV quanto as escolhas
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reprodutivas no contexto da soropositividade. Algumas de suas conclusdes
condizem com o que percebemos nos relatos das maes que entrevistamos. Segundo
0s pesquisadores, a atitude das pessoas diante da maternidade da mulher
soropositiva € percebida como desfavoravel, sendo que a gravidez é vista como um
ato de irresponsabilidade e egoismo de sua parte. Os participantes da pesquisa
atribuiram essa reacao a falta de informacao das pessoas sobre a prevencéo da
transmissao vertical e da existéncia do preconceito e consideraram que a midia
poderia ter um papel importante no esclarecimento da sociedade a esse respeito.
Quanto aos profissionais, nem todos, no estudo citado, pareciam estar preparados,
técnica e emocionalmente, para atender a essa demanda por parte das mulheres.
Algumas delas relataram terem sido encaminhadas para outros médicos, sendo que
algumas foram mesmo recusadas no atendimento, devido ao despreparo quanto a
essa questao.

Concluimos, em relagdo a maternidade, pela importancia de se considerar
sua significacdo para a mulher, pois, de acordo com SANT'ANNA et al. (2008, p.
108), “os relatos das participantes sugerem que a manutencdo da atividade
reprodutiva € uma importante estratégia utilizada pelas mesmas para fazer face a

dificuldades sociais, culturais e psicolégicas acarretadas pela Aids”.

= Trabalho

Normalmente o trabalho proporciona ao sujeito a sensagédo de estar vivo e
produtivo. Trabalhar aparece como um desejo de muitas das mées desempregadas,
ou mesmo aposentadas, que ouvimos neste estudo. A idéia de ser util a sociedade
traz conforto emocional, pois estar trabalhando significa ndo estar a margem, como
ficam normalmente os excluidos por doengas estigmatizantes, colocados pela
segregacao social no lugar de incapacitados.

Além do estigma, a doenga da crianga impede, muitas vezes, que as maes
possam se dedicar a uma atividade remunerada, ja que as faltas sdo constantes
pelas idas ao médico, aos laboratérios, dentre outras atividades. O medo de que a
verdade seja revelada também impede que a mae procure uma atividade fixa, ja que

ela nao teria como esconder suas auséncias devido ao tratamento.
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Apesar das dificuldades, a maioria das maes expressa o desejo de trabalhar
como projeto atual em suas vidas, 0 que interpretamos como consequéncia da

melhora da angustia inicial, proporcionando-lhes novos sonhos.

Mas ai eu falei que eu tenho que conseguir agora € um emprego,
porque eu posso trabalhar, eu ndo té inutilizada... E. Vou trabalhar e
vou, vou criar eles, com dignidade, se Deus quiser! (Helena).

Assim, a minha vontade sempre foi de trabalhar. Ai parece que ele ficou
alegre também de eu t4 fazendo o curso. Que ele contou pra professora,
contou assim: “Ah, minha méae ta fazendo um curso”. Ai, pra ele, ta sendo
uma coisa boa, também, eu acho. Pra mim e pra ele. (Luciola).

Pareceu-nos evidente que entre desejar e realizar existe uma distancia
enorme a ser percorrida por essas maes. Além das dificuldades para conseguir um
emprego, é preciso contar com a ajuda de quem as possa substituir no cuidado com
as criancas. E preciso também lidar com o dilema de contar ou no sobre o
diagndstico no trabalho e correr o risco de ser ignorada enquanto pessoa produtiva,
sem impedimentos para o exercicio profissional, 0 que consideramos uma questao a

ser refletida, conforme assinala Henrich (2008):

O acesso ao mundo do trabalho, por exemplo, configura-se numa violéncia
quando esse “escolhe” que vai acessa-lo ou ndo. No caso das mulheres
com Aids, além do processo de exclusdo nesse espaco, observa-se a
afirmagao de que essas pessoas nao produzem como as outras, ou entao
precisam de “regalias” no trabalho. Essas ‘“regalias” sdo os direitos
garantidos como os servigos de saude onde essas pessoas realizam seus
acompanhamentos. Essa exclusdao acaba por reforgar a morte social, pois
nao permite a continuidade da vida numa sociedade na qual se sabe que o
trabalho é elemento primordial na emancipagao do sujeito (HENRICH, 2008,
p. 145).

A fala de Estela ilustra o acabamos de enfocar. Além de ela ter tido a
coragem de revelar o diagnéstico no trabalho, teve um patrdo que respeitou seus

direitos e necessidades e assim ela pdde conciliar emprego e tratamento.

S6 que quando a Elisa era menor, eu tinha que vir aqui mais vezes. Que ela
adoecia mais, né, eu tinha que vim mais vezes. Ou eu tinha que pedir pra
sair cedo, ou tinha que pedir pra chegar mais tarde por causa de vim fazer
exame, essas coisas. Ai um dia eu falei: “Ou eu fico la ou ele me manda
embora”. Ai eu fui, chamei ele e falei: “Porque nés, 6, ndo sei se vocé sabe,
mas nds temos, ndés somos HIV. Entdo, nés tem que fazer o tratamento
muito sério. Entdo eu ndo posso...” tinha menos de um ano que eu tinha
descoberto. “Eu tenho que fazer um tratamento rigoroso. Se eu néo fizer, vai
ser ruim. Agora, se tiver te prejudicando no seu servigco, cé pode me



153

mandar embora, que eu ndo vou ficar com raiva, ndo vou na Justica,
néo vou fazer nada [...] eu ndo posso fazer isso, perder uma consulta por
causa de servico”. Ai ele falou: “Vai continuar a mesma coisa. Quando
vocé precisar, cé s6 me avisa antes”. Ai, falei; “Ta”. Ai néo tive
problema nenhum [...] eu ficava incomodada. Eu pensava assim, sabe,
dava impressdo assim, que nem essas colegas de servi¢co, “P0, Estela t&4
com trem...”, né? Comeca com aquele trem [...] achava que eu estava com
privilégio. Nunca comentaram, mas a gente sabe, a gente que trabalha no
meio de muita gente cé sabe que é assim mesmo. Ai eu ndo queria dar
motivo. Falei: “N&o, entdo vou falar [...] , que eu ja fico livre, ai ele ja& me
liberando, eu ndo preciso de explicar pra mais ninguém” Ai, foi super
tranquilo. (Estela).

Importante assinalar que na percepcdo da méae, a crianga pode valorizar a
sua busca pelo trabalho e desejar que isto acontega, como vimos na fala de Luciola,
muito criticada por sua familia quando decidiu buscar um curso para se capacitar,

sendo considerada como “a mae que estaria abandonando o filho.”

[...] médico até entende quando a gente fala assim: “Ah...” Assim, psicélogo,
né? N&ao é que eu tava... ndo queria cuidar do Laércio. Eu queria mas tava
cansada de ficar s6 dentro de casa, eu néo era acostumada a ficar em
casa, eu trabalhava, na época. Entdo era, assim, muito cansativo ficar em
casa, cuidar dele [...] porque a minha familia ndo entende. Minha mae.
Inclusive eu t6 fazendo esse curso, ela falava que eu ndo preciso de fazer
curso, que eu nédo vou trabalhar, que eu ndo tenho que trabalhar, que
eu tenho que cuidar do Laércio. Eu falei: “Nao, mae, agora ele ja ta
independente, eu tenho que cuidar de mim, pra mim cuidar dele. [...]
acho que nem ele tava aguentando eu, super protegendo ele, nem eu
gue tinha que, era obrigada a fazer pra ele as coisas. Entdo nés dois. Ai
agora, ndo. Eu saio, ele fala assim: “Pode ir trabalhar, méae, pode
trabalhar”. Ai parece que ele ficou alegre também de eu ta fazendo o
curso. (Luciola).

Guiomar também revela a expectativa de Gisele de que a mae possa ser

como as outras, as de suas colegas, mulheres comuns.

Mas ai eu penso: “Se tivesse alguém pra levar a Gisele”. Ai daqui um
tempo, eu ja penso na irma, as vezes eu falo muito com a irma: “Olha, cria
juizo, que se eu arrumar um emprego...” A Gisele também acha bom eu
trabalhar, “... que se eu arrumar um emprego vocé é que tem que levar a
Gisele nos lugares”. E, as vezes eu falo com a Gisele: “Presta atencdo
nessa rua ai, 6”. Aqui no Hospital das Clinicas principalmente. “Vai, vé como
gue atravessa, depois cé tem que vim com a irmd, vim com alguém.” Que
ela também acha que eu devo trabalhar. Ela fala: “Méae, tem que trabalhar
e estudar, m&e. A mée de ciclano t4 estudando, a mde de beltrano estuda
e trabalha”. (Guiomar).

O que podemos concluir de nossa reflexao até aqui € que a existéncia dessas
maes, como ser de desejo, sustenta a vida numa outra dimensdo e as retira da

condicdo de serem reconhecidas unicamente como “soropositivas”. Acreditamos que
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para ajuda-las em sua luta, apoiar é preciso, condenar ndo é preciso, 0 que
constataram SOUZA e SHIMMA (2004, p. 157), em seu estudo, concluindo que “os
sujeitos que encontraram maior apoio familiar, social e profissional mantém-se mais
otimistas e combativos em relagéo a sua doenga”.

Finalizando esta categoria, gostariamos de dizer que os sentimentos e
reacdes das maes a partir de sua percepgao foram analisados pela importancia que
estes tém em relagdo a sua subjetividade. Como tal, devem ser levados em conta
em toda a analise futura que apresentaremos aqui. Ndo podemos nos aproximar do
conhecimento do sujeito sem ouvir o que ele diz, perceber o que ele sente e
entender o que ele faz de sua prépria vida.

Essas idéias sdo também apresentadas por Bucher (2001), quando diz:

[...] Primeira: o que esta em questdo com a Aids € o direito a vivéncia do
sujeito em sua multiplicidade, e segunda: a necessidade de uma
reconstrugdo das subjetividades individual e familiar, dos profissionais de
saude e, no sentido mais amplo, de toda a sociedade (BUCHER, 2001, p.
148).

B.4. Preocupag6es com a crianga

Mas a minha maior tristeza € que a Gisele vai ficar assim, marcada. E,
assim, o pessoal néo fala que ndo é, mas €, ela vai ficar carregando esse
HIV pra sempre. (Guiomar)

As maes relatam varias preocupagbes com a crianga: as questdes
emocionais/reagdo da crianga ao diagnostico; as questdes relativas a
adolescéncia/sexualidade/namoro/casamento/filhos; o preconceito contra a crianga;
seu estado de saude e o medo da vitimizagao do filho. Destacam-se, principalmente,
a questao da revelagao do diagndstico para a crianga, as vivéncias de discriminagao
e seu futuro. Este aparece como incerto no que diz respeito as relagdes afetivas e a

constituicdo de uma familia.
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» As questoes emocionais/ Reagao da crianga ao diagnéstico

Na fala de Guiomar identificamos uma das preocupagdes mais presentes no
discurso materno: de como os acontecimentos ligados a condigdo de soropositivo

irdo afetar a crianga emocionalmente.

Ah, com relacdo a Gisele, minha Unica preocupag¢do maior... € na area
emocional. Ela tem colegas, né, amizades que ela construiu ao longo do
tempo, e essas amizades hoje ndo sabem. E como ela vai chegar pra
falar, e como essas amizades vao receber isso? (Guiomar).

Este receio esta ligado a revelagdo do diagndstico ndo sé para as pessoas de
seu circulo familiar e social, mas, principalmente, para a propria crianca. Qual sera

sua reagao ao saber de sua condigao?

E o meu medo é esse, s6 dela revoltar depois, mais tarde, comigo. E num
guerer mais ouvir médico, num querer saber de mim. Achar que eu que fui
culpada também por ela ter isso. (Helena).

Porque eu ja estou vendo que ela esta passando por um periodo bem
tumultuado, eu tenho muito medo da Valentina hoje, &, por essa revolta que
ela esta, porque é palpavel a revolta que ela esta sentindo, sabe? E, &, tdo
visivel, é tdo... ndo tem como ninguém, como as pessoas nhado
perceberem...E ai eu tenho muito medo assim, da Valentina querer fugir
disso através de droga. (Virgilia).

As fantasias frequentes, reveladas aqui por Helena e Virgilia, sdo de que a
crianga ira se revoltar, culpabilizar a mae, deixar de ama-la, querer se esconder dos
amigos. Vemos que, no fundo, a mae projeta no filho os sentimentos e as idéias que

Ihe assombram acerca de seu préprio diagndstico.

» O futuro social e afetivo da crianga

» adolescéncia/sexualidade/namoro/casamento/filhos

A preocupagcdo com a adolescéncia da crianca foi unadnime devido as
experiéncias que normalmente se iniciam nesta fase, como a sexualidade e o

namoro. Em funcdo da soropositividade do filho as maes receiam que sofram
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rejeicao e fiqguem abalados emocionalmente pelo fato de terem que usar sempre o
preservativo nas relagdes para evitar a transmissao do virus.

Algumas criangas estdo iniciando a fase de adolescéncia — duas delas tinham
13 anos por ocasido da entrevista com a mae e uma tinha 12. Em relacédo a elas,

houve apenas um relato mais significativo apontando para a descoberta do namoro.

As coleguinhas todas ja tinham beijado. E ela nunca tinha beijado. E eu
figuei com medo dela ficar muito infantil por causa do HIV, ficar com
medo de namorar, com medo de sair [...] Meu medo era esse, entéo ela foi
numa festinha um dia e chegou em casa e falou: “Ah, figuei com um menino
la”...ai eu fui e falei assim: “Ai!” (Livia, mae de Luisa, 13 anos).

A exclamacéio de Livia aponta questdes que se apresentam para as maes ao
imaginar esse momento do filho — 0 ndo saber do futuro e o0 medo do que esta por
vir. O pensamento constante é: “Ail E agora???!!!” | o que vemos também expresso
na fala de Anita, mais adiante, quando se pergunta: “Mas ai, ai, eu ndo sei ndo.”

As maes imaginam que sera muito dificil para seus filhos quando chegar o

momento de namoro e sexo.

E, nessa questdo também dele aceitar do HIV, que geralmente adolescente
ja vem cheio de problemas, né? [...] ja vem o HIV, entdo, vai ser muito
dificil. (Luciola, mée de Laércio, 10 anos).

Acreditam que eles enfrentardo varios problemas e tentam achar solugdes
para preserva-los do mal-estar. Vimos desde solugcbes mais coerentes com a
realidade, como as explicagdes de Livia, explicitando o medo que as pessoas tem

da Aids, as mais fantasiosas, como Anita, que pensa em acabar com o desejo da

filha como se assim tudo se resolvesse:

Mas antes disso eu ja tinha falado com ela que ndo é qualquer é, é,
namoradinho, que ela precisa contar [...] ndo € um menino que ela ficasse e
desse um beijo ela ndo precisasse falar, né? Eu falei: “Até, Luisa, porque se
vocé falar periga ele sair correndo porque (risos)... assusta”, né? Eu ja
preparo ela porque assusta e assusta muito, né?” (Livia, mae de Luisa,
13 anos).

Anita; E eu j& até pedi um remédio pra ela tomar pra ela néo ter
vontade. Nao ter vontade de outras coisas... dessas coisas.

Entrevistadora: Vocé diz assim: que sua vontade era pedir um remédio pra
barrar a sexualidade dela?
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Anita: Isso. Pensei. Ai eles falaram comigo que eu era boba, que é sO
cuidar. Mas ai ai, eu néo sei, ndo. (Anita, mde de Amine, 13 anos).

Pensando sobre a vida adulta dos filhos, o que mais angustia as maes é
imaginar a impossibilidade de a crianga vir a se casar, ter filhos, enfim, constituir
uma familia nuclear como costuma ser a expectativa das pessoas em nosso tempo e
em nossa cultura, em relagao ao futuro. Os relatos apontam o pensamento de que
um relacionamento entre pessoas sorodiscordantes é praticamente impossivel e que

o filho vai sofrer ao contar a verdade, correndo o risco de ser rejeitado.

Da uma mudanga também, da ou ndo da? Parando e pensando, d4 uma
mudanca. Muda a vida dum rapaz que nao tem nada pra o que tem. O
gue ndo tem, ndo preocupa com nada: “vou casar normal, vou ter a
vida sexual normal, ndo preciso de comentar nada pra minha esposa”, ndo
€ mesmo? (Aurélia, mae de André, 8 anos).

Espero que descubram uma cura. [...] quando ela for casar, se ela quiser,
ou arranjar uma pessoa que ela for querer viver com essa pessoa, primeiro
ela tem que falar isso pra essa pessoa, antes de qualquer coisa, por
gue... que vai ser muito triste, cé comecar um relacionamento ficando
mais sério ir falar com a pessoa. (Guiomar, mae de Gisele, 9 anos).

Nao poder exercer a sexualidade normalmente em funcéo do virus é também
uma idéia comum e reflete, provavelmente, o que as méaes sentem em relagao a

prépria sexualidade.

Eu tenho receio depois de ele crescer, namorar, e sabe, e de repente ele
ndo... num num...achar que ele ndo pode, entendeu, ficar... entrar em
depressao, isso € coisa de mée, né, de pensar que, eu , eu mesma penso,
“sera que ele vai poder ter um filho um dia, que néo tem problema”, e e
isso ai, isso ai eu fico triste com isso, cé entendeu? (Eunice, mae de
Ernani, 9 anos).

A culpa pela transmissdo do HIV retorna nesse momento, causando mais
aflicdo as maes por se sentirem responsaveis pelas limitagcbes que imaginam que a

crianca sofrera na vida adulta.

Tem hora que eu penso: “Né! Estraguei a vida dela! Sera que ela vai
casar, ter filho? Ndo vai poder”... tem hora que eu fico com isso na
cabeca. (Helena, mae de Hayla, 7 anos).

A dificuldade dos pais em dialogar com os filhos sobre a sexualidade

geralmente existe, mas na situagao destas criancas a dificuldade se acentua muito
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pelas questdes que apresentamos anteriormente, como demonstra Livia, em seu

receio de assustar Luisa, ao lhe apontar os cuidados necessarios.

Mas, a0 mesmo tempo que eu mostro, eu tenho medo que ela absorva isso
tudo e ache que isso vai acontecer com ela tudo de uma vez s6. Entdo de
Sexo eu nunca, assim, eu nunca cheguei a falar pra ela que: “Ah, Luisa,
guando vocé for fazer sexo vai ser mais dificil”, cé entendeu? Porque vai
ter que usar preservativo... (Livia, mae de Luisa, 13 anos).

Levando-se em conta as questbes objetivas que se referem ao uso de
preservativo, pareceu-nos muito claro a influéncia dos fatores subjetivos na visao
que as maes tém sobre a impossibilidade dos filhos exercerem a sexualidade de
maneira “normal”. Sabemos que hoje seu uso € absolutamente importante na vida
de qualquer adolescente, o que nao deveria diferenciar adolescentes vivendo com
HIV/Aids dos outros, pelo menos a principio. Claro que no aspecto subjetivo vao
existir diferengas, ja que a questdo fantasmatica em torno de se possuir um virus
que pode contaminar um parceiro ira se apresentar de muitas formas e interferir na
vivéncia do adolescente.

Concordamos com Segundo et al. (2004) no que diz respeito a adolescéncia

destas criangas:

[...] Mesmo se sabendo portadores do HIV, os adolescentes soropositivos
ndo deixam de querer exercer sua sexualidade e pais, educadores e
profissionais da saude n&do sabem como responder a esta demanda. Vale
lembrar que, a vivéncia da sexualidade é um ponto importante para o
desenvolvimento integral dos adolescentes e que deve ser respeitado,
independente da soropositividade ou n&o, oferecendo-lhes acesso a
informacao e preservativos (SEGUNDO et al., 2004, p. 15).

Porém, consideramos que as medidas de prevencdo devam ir além das
informacgdes praticas e contemplem uma discussao mais ampla, pois se hoje em dia
0 uso do preservativo fosse uma rotina nas relagdes sexuais, 0 que sabemos nao
acontecer, os adolescentes e mesmo os adultos vivendo com HIV/Aids sofreriam
menos, pois ndo se sentiriam tdo a margem, tdo marcados por um acessorio que

Ihes denuncia ao outro, de certo modo, como ilustra muito bem Aurélia, em sua fala:

Mas ele ndo pode sair contando pra todas as namoradas, né? O que ele vai
ter que fazer é usar o preservativo normal [...] porque tem mulher
também que as vezes pode pensar: “Ah, mas de preservativo”, né?
como eu acho que se toda pessoa fizesse isso mesmo, né? Nao taria tanto
tipo assim, digamos, doencas. [...] Porque eu acho que nenhum casal gosta
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muito de... acho que ninguém gosta muito quando fala: “Ah, camisinha”, ta
entendendo? Que nada, usa e fala. Que nada, € a mesma coisa que ta
chupando bala com papelzinho. Mas ndo € mesmo? Fala isso mesmo.
(Aurélia, mae de André, 8 anos).

Essa € uma discussao importante em todos os segmentos da sociedade, pois
temos visto como as idéias populares relacionadas ao uso do preservativo
atrapalham n&o sé a prevencao, mas a qualidade de vida das pessoas portadoras
do HIV.

* Preconceito contra a crianga

A existéncia do preconceito tem sido amplamente discutida neste estudo por
afetar substancialmente a vida das pessoas HIV+, independentemente da idade.
Sublinhamos, anteriormente, como as méaes relatam se angustiar com a idéia do
preconceito contra a crianga, minimizando o acontecimento em relagdo a elas,

dizendo-se mais preparadas para enfrenta-lo. Vejamos o que nos relatam:

Ah, eu acho que basicamente, as minhas preocupac¢8es com o Ernani €
das pessoas descobrirem, discriminar e maltratar... (Eunice).

Que as pessoas que te conhecem assim, trata muito bem. Mas porque é
uma crianca, né? Agora, depois que ficar adulto a gente ja ndo sabe
como € que vai ser, né? [...] Entdo eles ndo tém preconceito, eles deixa
eles brincarem. [...] Agora, jA quando tiver moca, tiver relagéo, tiver
namorando, j4 € assim, uma outra coisa, né? Ai ja me preocupo como é
gue vai ser, porque vai ser... eu acho que vai ser um pouco dolorido pra
ela também, sabe? (Olga).

Interessante perceber que Olga se inclui na vivéncia dolorosa que supde que
ira ocorrer com Odila, ao dizer que sera “dolorido pra ela também”, ou seja, Olga diz
aqui de sua dor.

Guiomar chega a pensar na formagao de um gueto, mas logo recua ao avaliar
criticamente sua “quase solucdo”, percebendo que esta s6 alimentaria mais o

preconceito existente e limitaria as escolhas de Gisele.

E penso muito nisso, “Sera como que vai ser a vida dela?” Ai eu imagino,
ela faz amizade com os meninos daqui, né? Mas também seria um outro
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preconceito, né? HIV é somente HIV. S6 porque ela é HIV ela tem que
ter amigas do grupo que tem HIV? Naquele grupo. Ai também seria uma
maneira preconceituosa de sair guiando ela no escuro. Que ai eu penso:
como é que vai ser? E quando ela quiser namorar? (Guiomar).

O forte estigma em torno da Aids faz com que esta seja uma preocupagao
legitima, o que Lima (2007) também identificou como presente em maes de criangas
portadoras de deficiéncia que receiam que seus filhos sejam discriminados. A
diferengca € que nos casos de deficiéncia, as maes ndo tém como esconder a
condicao do filho, uma vez que esta é evidente ao olhar do outro, e em nosso estudo
percebemos que as maes tentam evitar as reagdes de discriminagao escondendo a
verdade.

Na discussdo do proximo tema veremos como o medo do preconceito
interfere nas implicagdes que a subjetividade materna traz para a vida da crianga, o

que consideramos ser um dos focos principais da nossa proposta de estudo.

= O estado de satde

A preocupacido com a saude do filho perpassa toda a fala das maes, como é
mostrado ao longo deste estudo. Esta se desdobra em medo de doengas
oportunistas, complicagdes, internacbes em hospital, culminando com o medo de

sua morte, conforme ja abordamos, e que Estela exemplifica em seu relato:

Quando ela adoecia mesmo, muito apavorada eu ficava...muito assim,
nossa, ela comecava espirrar, pra mim, ela ja tava doente. [...] Comecgava a
tossir, pra mim ela tava com doencga, ela ia internar! Nao deixava ela tomar
gelado. Nossa, se ela tomava picolé, coitada! Porque eu tinha muito medo
dela adoecer e ndo aguentar, né? (Estela).

O medo pode ser tdo grande que Aurélia nem revela em palavras seu
pensamento, como se isso pudesse levar ao acontecimento de fato. Mas reage a ele

demonstrando, em seu modo de agir, os efeitos de tal preocupacao.

[...] guando o André adoece, eu ja fico preocupada: “Ai, meu Deus, sera
gue ele vai ficar internado?” Eu penso, ndo abro a minha boca e
comento. Ta entendendo? Eu ja fico estressada, nervosa, com falta de
paciéncia, sabe? (Aurélia).
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A preocupacao com o adoecer do filho apresenta-se para maes em geral,
principalmente nos primeiros anos de vida da crianga. Porém, no universo de nosso
estudo, esta sempre presente, conforme avaliamos, em decorréncia do medo das

doencas oportunistas que podem, inclusive, levar a criangca a morte.

» A crianga como vitima

Na busca de uma vida melhor para si e para o filho, as maes percebem que
nao assumir uma posi¢cao de vitima pode ser fundamental para enfrentarem o
presente e o futuro que os avangos da medicina podem hoje Ihes possibilitar. Como
tal, interpelam os familiares ou outras pessoas quando constatam ou imaginam

reacOes de piedade da parte destes, como nos mostra Aurélia.

Se ele ou a minha mae, ta entendendo ou a minha irma que sabia ficasse
com do, eu ndo gostava. Eu falava: “Nao tenha d6é de mim, ndo tenha dé
dele, porgue a gente tem uma vida normal. A nossa vida é normal”.
Mesmo que foi assim, no comeco foi meio assim, né, mas eu tentava
enxergar que a nossa vida era normal. Realmente era normal. (Aurélia).

Mesmo sabendo que o trabalho de orientagdo tem limitagbes no que diz
respeito as questdes inconscientes presentes no contexto de uma doenca,
consideramos importante dialogar com as mées a respeito de algumas condutas que
acreditamos ocorrer com alguma frequéncia na relagdo com a crianga portadora de
uma doenga crénica, como no caso da vitimizagdo. Falar sobre estas questdes pode
ajuda-las a se posicionar de outra maneira junto a crianga, como mostra o relato de

Estela.

[...] eu aprendi foi com essa psic6loga, mesmo, que ela sempre me
falou que nunca era pra mim tratar a Elisa diferente. Nunca achar que,
porque a Elisa tem esse problema, que ela € menos ou ela é inferior. [...] a
minha mae, la em casa fica s6 assim: “Estela, Elisa é doente, Elisa, tem
iss0”, e eu ja ndo fagco assim com ela, entendeu? Eu sei da doencga dela,
mas eu sei que ela é capaz de resolver as coisas da vida dela,
entendeu? (Estela).

Na busca a literatura, constatamos que as preocupag¢des das maes, aqui

relatadas, n&o diferem daquelas de maes de criangas que possuem alguma doenga
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cronica, inclusive a Aids (SEIDL e cols., 2005; PILGER; ABREU, 2007; DONATI,
2008). Os primeiros autores citam as seguintes preocupagdes associadas ao futuro

das criangas e relatadas por seus familiares:

[...] preocupagbes sobre o desenvolvimento, inclusive sobre o inicio das
atividades sexuais, além de preocupagdes concernentes a prépria doenga,
ao tratamento, a possibilidade de ocorréncia de situagdes de preconceito e
a auséncia de rede de apoio social (SEIDL e cols., 2005, p. 285).

Finalizando este tema, fundamental para a analise do que discutiremos a
seguir, o que nos ficou claro é que, para estas mées, sentimentos e preocupagdes
surgem, desaparecem, ressurgem e se transformam ao longo do tempo. Eles
mudam, retornam, assustam, tranquilizam, angustiam, apaziguam, mas fazem com
que elas se sintam vivas, pois a estrada do ser humano é marcada por aflicées,

desassossegos, conquistas e alegrias, dentre outros sentimentos.

O ser humano, acometido e surpreendido por uma grave doenga, nao sai
ileso dela enquanto sujeito. Pode permanecer no estar-mal, construindo
fantasias de dependéncia, invalidez, perpetuando num quadro depressivo,
falando do vazio, da falta de sentido da vida, encontrando consolo nos
ganhos secundérios oriundos da doenga. As vezes amarra-se “ao penoso
enigma da morte contra o qual remédio algum foi inventado e
provavelmente nunca sera” (Freud — Futuro de uma ilusdo). Mas pode
procurar outros caminhos, e num deles buscar um lugar onde possa ser
ouvido, e é nosso dever ético escuta-lo em seu relato como testemunho e
que é de sua propria doencga, e através de suas construgdes leva-lo a se
perceber sujeito-escritor de sua historia, de sua subjetividade (CABRAL,
1996, p. 3).

TEMA C — A Subjetividade Materna

[...] a culpa que eu carregava era assim, eu protegia ela demais, mas
protegia pela minha culpa, sabe, de néo deixar ela fazer nada de culpa
minha. (Livia)

O discurso das maes possibilitou-nos refletir sobre as implicagdes que a
subjetividade materna traz para a vida da crianga, ao procurarmos conhecer como a

infancia é atingida pelo HIV para além das questdes bioldgicas relativas a infecgao.

Trés categorias compdem este tema:
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C.1. Subjetividade materna e suas implicagées na vida da crianga

Vimos, anteriormente, os efeitos do diagnostico na vida das maes e como
seus sentimentos e preocupacdes com a crianga vao se apresentando com o passar
dos anos. Apontamos a importancia destes acontecimentos em seu psiquismo e
através de seus relatos foi possivel perceber estes efeitos, alguns assinalados com
critica pela propria méae, outros inconscientes, revelados por uma escuta
psicanalitica.

O sentimento de culpa aparece como base de comportamentos diversos,
desde atitudes de superprotecdo a certo distanciamento da crianca, assim como a
angustia aparece ligada a varias situacgdes ja discutidas. Nos relatos a seguir vemos

a dedicacao ao filho, cuidados as vezes excessivos e atitudes de superprotecao.

Eu cuido dela, eu tenho muita culpa, na hora que ela ta doente [...] fico
desesperada, eu, sabe, é uma tosse que ela tem eu quero levar ela no
médico correndo, sabe? Eu, tanto que a Dra. chegou pra mim e falou:
“Nédo é assim!” Mas é uma tossinha, um espirro que ela tem eu falo:
“Meu Deus! Ela vai adoecer!” (Helena).

[...] a culpa que eu carregava era assim, eu protegia ela demais, mas
protegia pela minha culpa, sabe, de néo deixar ela fazer nada de culpa
minha. (Livia).

Se ela vai pr'um sitio, eu ndo deixo. Se for longe, se eu ndo puder ir eu ndo
deixo ela ir. Porque eu tenho medo que ela, ah, que um bicho pique [...] que
ela passe mal, e aconteca alguma coisa que eu ndo vou ta la perto pra
saber se ela tem que ir ao médico ou ndo. Se ela for viajar eu ndo deixo.
(Livia).

Livia relata que, de certo modo, limita a vida de Luisa, apesar de estar
tentando mudar sua atitude ao perceber que as questdes sdo mais suas do que 0s

riscos de que algo acontega a filha na realidade.

[...] eu acho que foi mais por causa de ser soropositivo, mas nédo €, a
cabeca da gente, ndo é que eu ache que ela ndo possa andar sozinha
porque ela é soropositivo, mas aquele medo que eu tinha, da Aids, eu
acho que eu passei isso pro medo deles andar, de que, vinha na minha
cabeca [...] a Luisa, se ela t4 no 6nibus e se alguém ta do lado dela, e vai
fazer alguma coisa, ai ela falava “ah, vou no cinema.” “N&o, no cinema eu
vou com cé porque alguém pode ir no cinema e te agarrar la dentro”...mas
ndo tinha nada, cé vé que a cabeca da gente como é que €, que num, a
preocupacdo nao era HIV, preocupacao, é, eu acho que era do HIV que
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veio esse medo. ... As loucura, né, que vai passando na cabeca da
gente, que, em funcéo do HIV. (Livia).

A fala de Livia exemplifica bem o que estamos aqui analisando. Mas sua
capacidade de refletir sobre sua conduta possibilita-lhe refrear os efeitos do
imaginario na vida da filha, reconhecendo que suas fantasias ndo podem impedi-la

de viver normalmente:

Por isso que eu pus ela pra ir pra escola de 6nibus pra ir parando, pra mim
poder ir parando com essas neuras, porque eu ndo podia deixar isso
tomar conta de mim, se deixasse eu ia acabar com ela e com o Nino, né,
a vida deles ia ficar...eles iam ficar com neura também, imagina eu na minha
idade, eu falo assim, imagina eles crianca e com neura? Eu ia passar
minha neura toda pra eles. (Livia).

Guiomar tem um comportamento as vezes oscilante com Gisele. Apesar de
viver para a filha, fazer “tudo” por ela, até em excesso, conforme visto em algumas
falas passadas, em alguns momentos comporta-se com grosseria, conforme relata

abaixo:

As vezes eu sou um pouco grosseira, mas eu sofro por dentro por ser.
Falo assim: “Se vira! Cé vai fazer isso sim!” Coisas assim, do dia a dia.
Entdo eu penso que ela vai ter que chegar um dia, que ela vai ter que se
virar, ndo com relagcdo a lavar vasilha, lavar roupa, mas aceitar quando
alguém falar: “Cé tem Aids”. “Nao! Nado quero ser soropositiva!” Ai ela
jd td assim, armada, sabe? (Guiomar).

Ela explica que faz isso conscientemente, quando a filha lhe pede algum favor
simples, ao seu alcance, como buscar um copo de agua, por exemplo. Ela diz querer
com isso ensinar Gisele a reagir as frustragées futuras que possa vir a sofrer.
Percebemos, em seu relato, que ela sofre enormemente com a culpa e, como
consequéncia, quase nao descola de Gisele, protegendo-a o tempo todo. Embora
tente, racionalmente, preparar a crianga, percebe-se nas entrelinhas que nao
consegue deixar espago para a crianga desenvolver sua autonomia, como diz querer
fazer. Ela nos conta um fato curioso, de que, quando neném ainda, a crianga teve
algumas crises de cianose que a familia acreditou persistir, apesar dos médicos
terem dito que Gisele ndo sofria de nenhum disturbio que pudesse provocar este

sinal semioldgico.
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[...] eu acho que ela pegou psicologicamente esse roxo também que ela
sabia que me deixava doida esse roxo, e todo mundo. Ai qualquer
coisa... Ai, na hora do banho, ela falava: “O mée, pega esses pano tudo
gue eu vou ficar roxa”. Era cobertor, era até umas toalhas. ... Mas eu
dava banho nela e deixava pelo menos duas toalhas e uma meia que se
ela ficasse roxa eu tava la pra acudir. [...] Al até que teve um dia que ela
incomodou e ndo falou comigo nao, falou com a psicéloga. ... Que eu tava
dando banho nela até hoje. Com sete anos, tava com sete ou oito. Eu
tava dando banho nela até hoje. Ai a psicologa falou com ela pra ela me
falar. Ela falou: “O mée, eu falei com a psicéloga, dando banho ne mim até
hoje, eu t6 com oito anos! Eu ndo vou ficar roxa mais n&o”. Ai eu passei a
deixar ela tomar banho sozinha, falei: “resolve la.". Mas de vez em
guando, ela queixa. Hoje mesmo: ela tomou banho pra ir pra aula, era
meio-dia. Ela falou: “O mae, vem ca me enxugar, mae, que eu to ficando
roxa” .“Ta ficando roxa nada n&o” (Guiomar)

A cianose, “o roxo” temido pela mae, tornou-se a justificativa para que ela
tivesse que estar sempre por perto da filha, mesmo no banho.

Aqui vemos como a intervengao da psicéloga ajudou tanto a mae quanto a
crianca. No momento de vacilo de Gisele, Guiomar pdde recuar, ndo a acudindo
como fazia antes. Com estes descolamentos que vao ocorrendo entre as duas, a
infancia de Gisele pode se tornar mais saudavel. Importante salientar que Guiomar
tem se empenhado muito para trabalhar suas dificuldades e parece ter consciéncia
de que se nao se afastar o necessario, a vida psiquica de Gisele pode ficar muito
comprometida. A crianga tem atendimento psicolégico ha algum tempo, o que
parece estar sendo bom, conforme constatamos.

O comportamento de Gisele acima relatado exemplifica a influéncia da
situagao de ser responsavel pela transmissdo do HIV para a crianga na subjetividade
materna, na relacdo que a mae estabelece com a crianca e, consequentemente, na
formagao da subjetividade da propria crianga. Uma questdo que inicialmente surgiu
para esta mae, antes mesmo do nascimento — o medo da filha ndo resistir — torna-se
geradora de angustia na crianga que, mesmo querendo uma separagéao, ainda teme
algo fantasmatico em torno de sua existéncia, “carrega” o temor da mae, que se

presentifica no significante “roxo”.

[...] antes dela nascer, a obstetra falou que poderia nem sobreviver por
causa do meu estado que tava muito debilitado. (Guiomar).

O dito da médica, na percepcédo de Guiomar, mostra-se assim significativo em
relagao a historia das duas.
Segundo Manonni (1983, p. 64-65),
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A atitude da mae pelo fato mesmo da deficiéncia fisica ou psiquica da
crianga induz nessa Uultima certo tipo de respostas: o estudo mais
aprofundado dessa questdo permitiria explicar a escolha privilegiada feita
pela crianga entre diferentes tipos possiveis de resposta. Quando um fator
organico esta em jogo, tal crianga ndo tem s6 que fazer frente a uma
dificuldade constitucional, mas ainda a maneira pela qual a mae utiliza esse
defeito num mundo fantasmatico que acaba por ser comum a ambos.

O medo que as méaes relatam ter de a crianca adoecer interfere muito em seu
cotidiano, fazendo com que elas conduzam a vida do filho impondo-lhes varias

limitagdes, muitas vezes desnecessarias.

Queria me matar era o dia que ele chamava pra ir pro clube, que eu ndo
gostava. Porque ele sabia, como que eu ia segurar a Elisa pra ndo entrar
na piscina? [...] Ai eu ndo queria ser a chata, né, “Ah, ndo vou por causa
disso. Nao, vou sim!” Ai chegava |4, Elisa ia pra piscina eu ja ficava, assim,
de olho 14, o quanto tempo que ela tava na piscina, acabava tirando ela e
pondo ela pra brincar de outra coisa...entdo acabava...tirei esse pedago
dela mesmo de brincar de, de piscina, de, por exemplo, as vez em Elisa,
jogar agua. Menino nao tem essa mania? Ndo deixava de jeito nenhum. E,
até, que nem hoje na escola, as vez as professoras falam: “Ah, vai ter
brincadeira de mangueira”. Nem, 0, Elisa nem me pedia, porque eu
falava: “Nao, cé néo vai brincar disso, ndo”. (Estela).

Estela conta que, durante muito tempo, imaginava que Elisa pudesse adoecer
e nao resistir. Com o passar dos anos conseguiu se distanciar do fantasma da
doenga, deixando-a hoje mais livre para os prazeres da infancia, apesar de nao se
livrar inteiramente do medo. O que ela diz é que a crianga, ja conhecendo as
proibicdes instituidas, “nem pede”, mas como sera que Elisa se sente na escola ao
ver os colegas na brincadeira a ela negada? E o fato dela nao insistir no pedido,
como geralmente as criangas fazem, poderia ser indicativo de uma desisténcia mais
séria, no sentido de ndo se sentir estimulada para a vida, por exemplo, ao reprimir
ou negar seu desejo?

Clarissa, a seguir, relata como o filho internalizou o que ela sempre Ihe dizia,

e hoje, aos 12 anos, mantém os mesmos limites dados anteriormente.

Eu ficava com medo que ele adoecesse, que aquilo virasse uma
pneumonia, porque realmente a resisténcia abaixa muito, muito rapido. E
ele foi crescendo assim: até hoje ele ndo p6e o pé no chao, s6 mesmo
calcado, ndo gosta de tomar gelado porque ele sabe que corre o risco
de infeccionar a garganta. [...] Eu falava com ele: “ndo p&e o pé no chéo,
gue se vocé ficar doente, nés vamos voltar pro hospital”. O medo era esse:
ter que ficar internado, né? Ai hoje eu falo com ele: “Carlos, tira a camisa,
ta fazendo calor”, ele ndo gosta (de tirar a camisa) [...] [0 irmao] ja é
totalmente ao contrario: gosta de andar pelado, com pé no chao, gosta de
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beber gelado... E o Carlos mesmo falava com ele: “Eu ndo vou ficar
doente, vocé vai. (Clarissa).

Vemos aqui que a preocupacdo da mae passa a ser também a do filho.
Consideramos importante destacar a fala de Carlos para o irmdao como exemplo de
como uma crianga pode se angustiar em decorréncia das preocupag¢des da mae com
sua saude. Se estas forem muito intensas poderao transmitir a crianga os receios e
fantasmas maternos ligados a Aids.

O relato a seguir, de Guiomar, demonstra como a filha expressa o medo da
morte. A mistura de papéis mée-filha, no que diz respeito aos cuidados e receios
com o presente e o futuro, mostra a identificacdo da crianga com uma mae

assustada pela possibilidade da morte, da separacao:

[...] Que elas ficam assim: “Mae, d4 um tempo. Mamae, ndo morre nao,
mée. Toma o remédio, mde, ndo morre ndo.” [...] A Gisele fala: “N&o. Se
océ morrendo ou néo, cé vai morrer s6 quando tiver bem velhinha”.
Agora ela fica com medo de morrer, mas eu néo fico com medo de nada.
E ela vem, tadinha, me acha so6 pratomar o remédio certo. (Guiomar).

A fala da crianga, Gisele, é também, uma maneira que ela encontra para dizer
de seu medo em relacdo a incerteza da vida e do futuro — “océ morrendo ou néo” —
mesmo que faca uma aposta ao revelar a esperanca de uma possivel velhice para a
mae e, consequentemente, para ela.

A superprotecgao, relatada por varias mées e comum nos casos em que a
crianga é portadora de uma doencga cronica, pode levar a sua infantilizagdo, como

vemos na fala de Eunice.

Eu acho que o tratamento com ele é diferenciado, eu, acho que eu, é, trato
ele muito, muito crianca, entendeu? [...] Demais. Ele faz acompanhamento
por isso, porque ele € uma crianca imatura [...] o neném de carregar no
colo, entdo eu t6 aprendendo a tratar ele mais, sabe, de acordo [...] isso ai
foi errado, mas a gente percebe, cé quer mudar e a gente néao
consegue...entendeu? Até hoje, eu tento mudar, eu tenho que mudar
porque eu tenho que deixar ele crescer... Ernani vai fazer 10 anos... ele é
um menino inteligente? Mas ele é muito imaturo, ele € muito dependente,
ele é muito grudado comigo, entendeu? E mais do que os outros [...] n&o
adianta eu querer que ele cresca e eu nado deixar ele crescer, né?
Porque na verdade quem po6s ele assim fui eu. Eu e o pai, logicamente.
(Eunice).

Felice (2006) realizou um estudo longitudinal com doze mulheres primiparas,

acompanhadas em suas experiéncias de maternidade, da gestacéo aos trés anos de
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idade do filho, com o objetivo de investigar a trajetdria da maternidade e seus efeitos
sobre o desenvolvimento infantil. Os resultados deste estudo evidenciaram a
influéncia do inconsciente materno sobre a experiéncia da maternidade e sobre os
padroes de afetos e atitudes apresentados pelas méaes na relagcdo com os filhos. A
qualidade das caracteristicas psiquicas da mae, mais saudaveis ou mais
patoldgicas, que predominaram na experiéncia emocional da maternidade, desde a
gestacéo, ofereceu importantes indicativos sobre a evolugédo das vivéncias maternas
e sobre o futuro da relagdo mae-filho. A interferéncia macig¢a de aspectos narcisicos,
masoquistas e obsessivos da personalidade materna atuou negativamente sobre a
relacdo mae-filho.

Castro e Piccinini (2004) investigaram, em um estudo qualitativo, os
sentimentos das méaes de criangcas com e sem doenca cronica, relativos a sua
experiéncia de maternidade. Foram ouvidas dezesseis maes de criangas de ambos
0s sexos, com 24 meses de idade. Oito maes tinham filhos portadores de doenca
crbnica fisica ha pelo menos um ano, e das outras oito, as criangas nao
apresentavam problemas crénicos de saude. O estudo revelou que a experiéncia da
maternidade foi afetada pela presenca de doencga crbnica na crianca. Isto apareceu
especialmente no sofrimento vivido pelas maes, com sentimentos ambivalentes em
relagdo as criangas — culpa, ansiedade, superprotecdo, ansiedade de separacao e
sentimentos de pouca ajuda de outras pessoas — indo ao encontro do que temos
percebido no contexto da Aids. O fato da mae ser soropositiva e ter possibilitado a
transmissao vertical do virus a criangca, conforme temos assinalado, acentua a
angustia ligada aos sentimentos descritos pelos autores em seu estudo e,
consequentemente, as intervengdes destes na relagcao estabelecida com a crianca.

Mannoni (1983) assinala a importancia dos analistas se interrogarem, na
clinica, sobre o lugar da palavra da mae no mundo fantasmatico da crianca e o lugar

do pai na palavra da méae.

Como analistas, nés nos encontramos em face de uma histéria familiar. A
evolugao da cura é, em parte, fungdo da maneira pela qual certa situagédo é
apreendida por nds. A crianga, que se nos traz, ndo esta s6, ocupa no
fantasma de cada um dos pais um lugar determinado. Enquanto individuo é
muitas vezes alienado no desejo do Outro (MANNONI, 1983, p. 64).
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Em relagcédo ao desejo da mae pelo pai, fundamental para que ela ndo tome a
crianca como um objeto de desejo que vird preencher sua falta®, este pode ficar
comprometido em funcdo da contaminacido pelo HIV. A duvida de uma traicdo, a
magoa e muitas vezes a revolta sentida pela mae, causando seu afastamento do pai
da crianca além de outros sentimentos importantes desencadeados pelo diagnodstico
discutidos anteriormente, pode causar conflitos importantes na vida conjugal, mesmo
que o casal continue vivendo juntos.

Vejamos a fala de Anita:

N&o tenho vontade de sexo, ndo tenho vontade de nada. [...] Mas ele
vive fora. Quando vem em casa, tem trés, quatro dias... Sabe aquela
vontade de ndo querer nem que te beije? Eu fico dessa forma. Eu néo
tenho vontade pra nada. Eu também nao posso culpar ele, mas até certo
ponto, eu ndo gosto mais dele. Ndo gosto, ndo tenho vontade nenhuma
pra sexo, isso ndo faz falta pra mim. [...] Quando ele fala assim que vem
pra casa, eu acho ruim. Me bate um nojo [...] eu visto cada roupa, ele fica
bravo comigo. Umas saiona feia. Pra ele ndo me querer, cacar sarna pro
meu lado. Ele fala assim “Eu ndo acredito que océ nado gosta mais” [...] de
sexo. Nem com ele e nem com ninguém. (Anita).

Ela nos revela que para nao ser desejada pelo marido, ja que estar com ele
apdés a contaminagdo causa-lhe tanta aversdo, busca se descaracterizar como
mulher, apagando os vestigios de uma feminilidade que ela recusa compartilhar com
um homem em consequéncia dos sentimentos ligados ao diagndstico de HIV. Vimos,
inclusive, como ela tenta repetir com a filha 0 mesmo apagamento, ao imaginar que
um remédio para acabar com seu desejo sexual resolveria as questdes ligadas a
adolescéncia neste campo®. Como sera que tem sido para Amine a passagem de
menina a mulher se a imagem do espelho estd tdo comprometida com estas
questdes apontadas? Ela vé uma méae sem desejo, apagada, distante do marido,
“‘enfeiando-se” como mulher.

Assim como Anita, Olivia também aponta as dificuldades em ser mulher de
um homem que ela acredita té-la contaminado na gravidez. Diz viver bem com ele,

mas como mulher encontra-se completamente distanciada de tal posicao.

A gente vive feliz, tirando isso, vive feliz demais. Igual, foi ontem ou hoje eu
tava pensando: “N6, se nédo tivesse que fazer esse negdécio, ia viver feliz
pro resto da vida’. [...] Porque eu acho que a doenca veio por causa do
sexo, entdo... Pra mim, dentro de mim, acabou, ndo precisa, ja estragou

? Discutimos a posicdo mae/mulher no capitulo 5 desta dissertac&o.
% Ver a fala de Anita a esse respeito (p. 156).
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tudo. Se eu pudesse ficar sem pra sempre, morando sé assim, sendo
marido e mulher, mas néo tendo relagdo. Acho que seria a melhor coisa.
[...] igual eu falei com ele, antes de descobrir era tudo bom, se pudesse
voltar atrds... Mas ndo volta e agora, essa area prejudica bastante. [...]
Queria ficar com ele, é claro que eu ndo quero separar, mas sem fazer
nada. (risos) S6 que ele ndo vai aceitar isso, né? Muito dificil. (Olivia).

Percebemos que Olivia se liga muito a filha e ela reconhece que, em fungao
da mudanga no relacionamento com o marido, acaba se refugiando na criancga

afetivamente, usando-a, inclusive, para se recusar a ele.

As vezes eu até ponho ela no meio. Falo: “N&o, a Odila t4 acordada, ela
vai ouvir tudo, € melhor ndo”. [...] “Nao, a Odila t& em casa, num da nao”.
Ele falou: “N&o, mas isso néo existe, ué, todo mundo tem filho". Falei: “N&o,
mas num da nao, a Odila € muito ativa, ela vai escutar”. Inventando, né,
guerendo, as vezes, desculpa. [...] eu acho que acaba que... eu fico mais
junto com ela mesmo. (Olivia)

Como a questdo de Olivia chega até Odila? O lugar ocupado por ela com
certeza torna-se significativo, uma vez sendo colocada pela mae no papel de
contribuir para o nao exercicio de sua sexualidade. Sera que a criangca percebe,
através de condutas e falas da mae, o afastamento do casal, justificado pela sua
presenca?

Notamos que as maes que conseguiram se reposicionar frente a estas
questdées mantendo uma relagdo com o parceiro como mulher, ainda que este nao
seja o pai da crianga, parecem estar menos angustiadas, estabelecendo relagdes

mais saudaveis com os filhos, como Estela, por exemplo:

[...] eu poderia pdr ela como problema, e ndo deixar ela viver com as
préprias pernas dela. Eu ndo queria isso também. E o que eu tenho de
bem, é o que eu quero passar pra Elisa, entendeu? Quero que ela saiba
gue isso ai nunca pode afetar a vida dela em nada assim de... dela se
achar menos que 0s outros, hdo quero nunca que ela se ache, que eu nao
me acho nunca menos que ninguém. (Estela)

A reflexao e discussao aqui realizadas nos levam a chamar a atencao para a
importancia do enfoque destas questdes na assisténcia as familias.

Saber da histéria de uma crianga vivendo com HIV/Aids pela escuta do que
sua mae tem a dizer sobre ela pode ser revelador, ainda que esta escuta ndo deva
se findar ai. Os profissionais precisam dar voz também a crianga que, com certeza,
tem a dizer sobre suas formulagdes acerca da doenca. Mas entendemos que a

escuta do discurso materno pode nos apontar como a questdo fantasmatica em
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torno do HIV/Aids atingiu a criancga, fixando-a ou ndo em uma posi¢ao particularizada
em relagdo as questdes maternas, o que veremos na discussao sobre a relagao

mae-crianga.

C.2 A relagdao mae-crianga

Propusemo-nos a investigar as implicagbes da subjetividade materna na
relacdo mae-filho, ambos vivendo com HIV/Aids, uma vez que esta é primordial na
constituicdo do sujeito, segundo a psicanalise.

Alguns relatos evidenciam que a crianga, de certo modo, ja nasceu trazendo

para a mae uma questao que influenciou significativamente a relagao entre elas.

[...] antes dela nascer, a obstetra falou que poderia nem sobreviver por
causa do meu estado que tava muito debilitado [...] no ultrassom também
dava pra ver que estava muito debilitadinha. Ai a médica até falou: “Talvez
ndo va sobreviver, ndo; vai nascer, vai ficar algumas horas e vai
morrer”. Ai, tudo bem. Nasceu, né, ai ela nasceu fraquinha, mas nem ficou
na incubadora nem nada. Foi embora comigo no segundo dia. Fomo
embora felizes pra casa. (Guiomar).

Percebe-se que a fala da médica fez surgir uma questao fantasmatica para a
mae, uma vez tendo a crianga sobrevivido, que acabou acompanhando Gisele por
todos os seus dias até os atuais, conforme vimos ao longo do discurso de Guiomar
apresentado nesta dissertagcdo. Até aqui ndo se sabia do diagndstico de HIV. Houve
tempo para “irem felizes pra casa”, contrariando a previsdo. Durante um ano vimos
que Guiomar andou de um hospital a outro até a descoberta da Aids na crianga, que

Ihe reapresentou a possibilidade de perder a filha.

“Deu positivo? E ela vai viver? Ela tem chance de sair daqui?” Ai a
médica falou: “Tem, nds vamos investir tudo nela, todos os exames que ela
precisa de fazer, ela vai fazer aqui, o0 SUS tem medicamento, e vamos ver.
Vamos pedir a Deus pra tudo dar certo, porque...”. Me colocou a par, de
coisa que eu ja sabia também, que ela tava debilitada, ela tava grave, que
ia ser diferente de muitos outros, né? Ai eu falei: “Entdo ta. Se depender
de mim, a minha filha n&o vai morrer disso ndo”. (Guiomar).

Podemos notar que a promessa feita por Guiomar esta presente o tempo todo

na relagcdo com Gisele, estabelecida nos cuidados e no sintoma como o “roxo”, por
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exemplo. Numa interpretacao psicanalitica, ao fazermos uma inversdao em sua frase

podemos encontrar o sentido da relagdo mae e filha.

Se aminha filha depender de mim ela ndo vai morrer disso nao.

O lugar da crianga aqui acaba sendo o de dependéncia, em decorréncia aos
cuidados constantes da mée, pois € o que |lhe garante a vida e que, provavelmente,
Ilhe é passado inconscientemente pela mae. Talvez por isso se torne tao dificil para
Guiomar arriscar um afastamento, por mais que se esforce conscientemente.

Esta dependéncia também se faz presente na relacdo de Eunice com Ernani,
que traz o filho numa redoma, conforme suas palavras ja nos apontaram. Ela tem
consciéncia disso, mas age levada pelo inconsciente de modo a manté-lo na mesma

posicdo. Vejam seu relato a seguir:

Eunice: N&o adianta eu querer que ele cres¢a e eu ndo deixar ele crescer.
[...] eu sou muito protetora com ele, na escola quando os meninos brigam,
bate nele, eu vou e reclamo, e falo com ele, “ndo quero que vocé bata
nele... igual a psicéloga falou pra eu deixar o Ernani se defender um
pouco, né, é, s6 em Ultimo caso, mas eu falo, “se bater em vocé sua mae
vai gostar? Sua mae néo vai, entdo eu também néo gosto...entdo ndo bata
nele que eu ndo quero, e vocé nao é pai dele e vocé ndo tem que bater
nele. Se ele te fizer alguma coisa, ele tem mée, cé chega pra mim e me
fala que eu vou corrigir, mas ndo quero que ninguém...”, e vou na sala, e
peco licenca a professora dele e falo: “Nao quero que ninguém bata nele,
ele tem mée, sou eu, se ele fizer alguma coisa com vocés, fala pra mim!”

Entrevistadora: E como é que o Ernani se sentiu nessa ocasido, assim, que
vocé foi 14, defendé-lo e tudo...

Eunice: Ah, ele fica quieto.

Ernani, com dez anos de idade, ndo consegue reagir a cena constrangedora
da mée invadindo a sala de aula para defendé-lo. A fala de Eunice aponta o lugar

em que ele ainda permanece, “quieto”.

[...] rola até um ciime dos meninos, “é o seu filhinho, o seu filhinho, méae”.
[...] ele falou, “né mae, a senhora paparica o Ernani”, ai eu falei, “ah, mas é
porgue o Ernani toma remédio, € um garoto mais fragil”. (Eunice).

A dependéncia da figura materna aparece em muitos casos, conforme

percebemos nos relatos acima. Esta acaba sendo justificada pelas maes como
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consequéncia do intenso vinculo estabelecido com a crianga devido a doenga,

segundo seu entendimento.

[...] Nao super protegendo, mas assim, ah, s6 tava eu e ele, né, eu tinha
gue fazer alguma coisa. Entdo... Tudo que eu fazia era pra ele. Nao com
intencdo de... né? “Nao, vou fazer pra ele porque ele t4 doente”. Ndo. Mas é
porque era s6 nés dois, o tempo todo, todo o tempo junto. ...N&o tinha

porque nao fazer, €, as vontades dele. [...] Ele criou um vinculo muito
grande da gente ter ficado muito junto. (Clarissa).

Eu acho que o André é o mais dengoso por causa que... Tipo assim: as
vezes vocé acha que porque eu mimo mais o André do que a Laura por
causa desse problema, mas néo é, ndo. Entao, por ele ser o homem da
casa, o0 homem da casa que eu digo, assim, o unico filho homem, ele é
muito carente. E ele ja é muito carente mesmo. Entdo eu dou mais carinho
pra ele. [..] Eu tive de pedir pra mim embora porque o André tava
vomitando, vomitando demais, deu febre, tava de cama por causa que eu
tinha saido de perto dele. ...Eu fui chegando em casa, ele ja melhorou,
entendeu? Ele ja tava melhorando porque o Danilo falou pra ele que ele la
ia no hospital me buscar. (Aurélia).

Existe, por parte de algumas mées, a percepgao de que a doenga possibilitou
uma unido mais intensa com o filho pela grande proximidade que os cuidados iniciais

exigiram.

Eu ndo deixava nada, nada, ela, assim, se machucar com nada, dava
muito carinho pra ela, ela era meu xo0d6. (Anita).

Eu crio ela assim, com muito cuidado. Que ela & muito carinhosa também
comigo, sabe? A gente é muito carinhosa uma com a outra. Talvez porque
a gente conviveu muito tempo junto mesmo, né? (Guiomar).

Ela fala de tudo dela comigo, é, as coisas que, la& em casa também é,
coisas de dentro de casa... E ela também conversa, ela fala, eu acho que
nés ficamos muito mais amigas, ela tem muito mais seguranca de contar
as coisas pra mim, sabe? De, de, ser mais amiga, ela me tem como uma
amiga. (Livia).

[...] quando ela vai pra casa da minha mée, eu fico em casa sozinha, eu
choro. Eu ndo consigo ficar longe dela. Tem hora que eu fico pensando
assim: “N6, se for pra mim ir pra algum lugar e ela ir pra outro canto, no, eu
acho que eu... entro em depressao’[...] n6s sempre tamo grudada, nos,
assim, eu acho que eu e ela é aquela mae e filha que é amigona, que eu
converso de tudo com ela assim, na idade dela, né? E ela também, ela
conta tudo pra mim, a gente senta, conversa, assim, ela é pequenininha,
mas parece que ja € grande, assim, conversa igual adulto, fala tudo... Ah,
nés sdo muito unida.Ela é mais comigo do que com o pai dela. (Olivia).
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Consideramos a necessidade de se trabalhar com as méaes a importancia de
uma maior liberdade na vida das criangas, uma vez nao havendo nada do ponto de
vista clinico que justifique a “redoma” (palavras de Eunice) onde elas sao colocadas,
a nao ser o impedimento psiquico causado pelas fantasias maternas. Estas se
apresentam na maioria dos casos estudados, o que justifica contempla-las no
atendimento para que uma mudanga possa efetivamente se iniciar na relagcéo
estabelecida com os filhos.

Mesmo nos casos em que nao aparece uma atitude materna tao cerceadora,
a crianga parece temer estar distante da mae e demonstra certa inseguranga, como

ilustra a fala de Livia:

Pra viajar, ela agora num quer ir sem a minha companhia, porque eu até
ia deixar ela viajar nesse feriado que teve agora...pr'um sitio de uma amiga,
aqui pertinho. Ai na hora que eu falei “pode ir entdo Luisa”, ela desistiu. Ela
nao quis ir. Ai o Anténio até fala assim: “Sera que a Luisa ta isolando, ndo
ta ficando isolada das amigas?” Eu falo assim: “N&o, Antbnio, eu ndo sei.”
Eu falei: “Eu acho que ndo” Mas ela tem muito assim de que, ela quer
muito ir, mas de repente eu falo, pode ir, que se eu falo assim: “Mas eu
ndo vou nado”, ai ela fala: “Ah, entdo eu ndo vou também néo”. (Livia).

Entendemos a atitude de Luisa como decorrente de certa inseguranga, uma
vez que as maes sempre se colocam a disposigao destas criangas para protegé-las
de qualquer problema ou mal-estar, conforme vimos nos relatos.

Assim como observamos relagdes onde a mae praticamente néo se desgruda
do filho, vimos também o contrario, relagdes onde a ligacdo com a criangca se da
praticamente através das questdes objetivas. Maes cuidadosas, preocupadas com o
estado de saude do filho, mas com grande dificuldade de se aproximar afetivamente.

A historia de Helena nos mostra a dimensao dos efeitos do diagndstico em

sua relagao com a filha, que acabara de nascer, quando este Ihe foi comunicado.

No comeco... a ligagdo com ela, nés duas néo tinha nenhuma! Eu, eu
tomei uma... sei la, uma repulsa dela. Eu ndo batia, eu ndo espancava,
mas eu hdo conseguia chegar perto dela [...] dar um beijo, essas coisa,
eu ndo conseguia. Até hoje eu ndo consigo. Nés duas, mée e filha, essas
coisas, ndo sdo. Tem hora que eu falo, minha irm& ainda até fala: “ Parece
gue essa menina é mais minha filha do que sua”... porque ela vé, nossa,
elavé minhairméigual mée e filha. (Helena).
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A relacao afetiva se constituiu de maneira bastante comprometida, apesar dos
cuidados praticos serem feitos com muita dedicacdo. A méae percebe esse

comprometimento.

Helena: [...] Eu ndo conseguia ser é... ser carinhosa com ela... é, tratava ela
bem e tudo, fazia as coisinhas dela direitinho, mas eu era seca com
elal Ela também ndo tem carinho comigo, ndo tem nada! Me trata como
mé&e... mas, ndo tem carinho néo.

Entrevistadora: Vocé acha, que é... pelo o que vocé ta falando, né? Que
vocé mudou depois do diagndstico. Vocé acha que esse relacionamento
com ela também aconteceu assim por causa do diagndstico?

Helena: Eu acho. Porque durante a gravidez, eu ficava fazendo planos
como é que ia ser, que ia ser a minha menininha, eu sempre falava,
sabe? Fazia carinho na barriga, essas coisas. Depois que ela nasceu, que
eu descobri, quando ela nasceu eu chorei muito de felicidade, na hora que
ela nasceu. Beijar... beijei ela, na hora que eles colocaram ela em cima de
mim e tudo, é... até as 10 (dez) horas de vida dela, é, eu ia 14, queria ficar
perto dela 14, porque ela ficou no, no... na UTI, né? Eu queria ficar com ela
Ia, mas depois disso eu mudei. Ai eu passei a nao ir visitar ela...frequente.
[...] SO ia I& uma vez por dia. Tinha hora que me chamavam la [...] o pessoal
do hospital. Descia e falava: “Cé tem que ir la. Cé tem que ficar com sua
filha” Eu falava: “Eu ndo quero nédo, eu quero ficar sozinha”. E mudei! Eu
tento, é, uma intimidade. N6s duas ndo tem! Eu tento! [...]

Outra histéria importante neste aspecto abordado é a de Virgilia, que teve um
comprometimento grande na relagdo mée-filha em fungéo do diagnostico de HIV e
falecimento de outra filha, aproximando-se de Valentina por volta de seus dois anos.
A mée soube do diagnéstico de HIV das duas filhas praticamente na mesma época,
mas uma estava grave, a outra ndo. A primeira “roubou”, de certa maneira, a
atengdo da mae de Valentina, que tinha seis meses por ocasidao do diagndstico. A
filha mais velha adoeceu e veio a falecer. Ela considera que os problemas que hoje

identifica em Valentina sdo consequéncia das questdes subjetivas do passado.

[...] agora ta até pior, 14 na escola, por exemplo, semana passada ela foi
suspensa. Chegam aquelas reclamacfes, perdeu média em todas as
matérias, Valentina ndo quer nada, eu t6 vendo dela isso, ela ndo faz
planos para o futuro, ela ndo consegue ver futuro na vida dela. A gente
nunca conversa sobre isso, mas eu vejo isso tudo nela. Valentina nao ta
estudando, ela ndo quer nada da vida, ela ndo quer nada. Alids ela ja
deixou até muito claro, “eu ndo quero mesmo.” [...] eu tenho certeza que
isso tudo dela, ela tem uma caréncia... de mim! Ela n&o resolveu isso na
vida dela até hoje! (Virgilia).
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Virgilia considera que por ter se mantido mais afastada de Valentina, a
relacdo das duas ficou muito prejudicada. O dialogo, a seguir, exemplifica bem este

fato:

Virgilia: Eu sinto que € isso. A Valentina, quando eu chego perto dela e falo:
“0, lindinha, vem c4 na mamée”, ela volta aos dois anos de idade, por
incrivel que pareca. [...] Ela tem uma atitude assim de chegar e colocar até
o dedo na hoca, ela, € como se ela quisesse resgatar aqueles dois anos
gue [...] ela ndo me teve como mae. Eu sinto essa lacuna na vida dela, ai
ela tem essa caréncia e eu ndo tenho um pingo de paciéncia com isso.

[.]

Entrevistadora: Sera que ela, é, identifica ou d4 algum sentido de rejei¢cao
do jeito que vocé ftrata ela? Vocé acha que ela... (a mae responde,
interrompendo a fala da entrevistadora)

Virgilia: Acho! E eu acho que ela tem, ela tem, e ela tem dentro dela esse
sentimento de rejeicédo.

Vejamos o dialogo das duas, preocupante no que diz respeito as atitudes que
ja comegam a surgir, denunciando uma relagdo mae-filha extremamente complexa,

pelo que avaliamos.

Eu vejo hoje a Valentina, por exemplo, ela ndo estd comendo comida, eu
tenho certeza, ela ndo td comendo comida, porque ela come quando eu
estou ali pra... porque ai eu ndo obrigo, tipo assim, vai... Mas perto de mim
eles comem. E eu sei que a Valentina ndo esta comendo. Isso me
preocupa porque quem toma remédio como ela toma, remédios
fortissimos, qualquer doencga [...] alimentacéo € tudo. [...]. (Virgilia).

A mae demonstra sua preocupacdo com a filha em relacdo aos cuidados

objetivos e aponta a seguir como a crianga reage, desafiando-a.

Isso agora eu estou preocupada, e eu falo todos os dias na cabeca dela.
Semana passada ela virou pra mim e falou assim, “Olha mée, eu néo
estou almog¢ando e nem jantando, porque é uma opc¢do minha”. E eu, ai
na mesma hora, me deu uma raiva dela me responder desse jeito, “E,
guerida, s6 que ndo vai ser opcdo sua na hora que cé adoecer e eu vou
ter que ficar no hospital com vocé. Ai ndo vai ser op¢éo sua néo, né?”
(Virgilia).

Durante seu relato, apesar de reconhecer que muito do que acontece com a
filha tem profunda ligagdo com suas questdes, Virgilia demonstra nega-las. Vejamos

o que ela diz a filha em uma conversa sobre ela ndo querer tomar a medicagao:
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As vezes ela fala assim comigo: “Ah, o qué que tem, a Aurora n&o
tomava?...a Aurora ndo morreu? A Leila ndo t4 internada?” [...] eu falo
assim: “Valentina, a sua situacdo de vida ndo tem nada a ver com a da
Aurora nem da Leila”. Porque sdo duas meninas que perderam 0s pais
cedo, que viveram, tiveram a vida jogada na casa de parente, na casa dos
outros, e com certeza deve sofrer, deve passar por constrangimentos.
“Valentina, cé tem pai, cé tem mae, cé tem familia. Ndo te falta nada! Vocé
nunca sofreu uma consequéncia dessa doenca!”, porque a Valentina
ndo sabe o que é adoecer. (Virgilia).

Claro esta que houve falta a essa crianga, explicitada varias vezes pela mae
em seu relato. As consequéncias sofridas pela doenga, que Virgilia diz para a filha
nunca ter havido, vimos que se trata de outra ordem. Ao afirmar que ela “nunca
sofreu uma consequéncia dessa doenca”, Virgilia ndo s6 revela o pensamento de
uma grande maioria das pessoas, ao nao levar em conta as consequéncias
psiquicas existentes no processo de adoecimento, como demonstra ndo perceber a
extensao dos efeitos de sua auséncia na vida da filha, apesar de, em outros
momentos, demonstrar conhecé-los.

O dialogo a seguir € muito significativo. A mae reconhece a necessidade de

uma aproximacao da filha.

Virgilia: Eu acho que eu tenho que me aproximar mais da Valentina no
sentido de afeto. [...] Ela da uma resposta extremamente positiva, ai vocé
vai me perguntar, como a psicéloga me perguntou: “Mas entdo, criatura,
porque que cé nao faz isso?” [...] Ai eu vou estar fingindo uma Virgilia que
ndo sou eu.. € € aquela coisa, quando, vocé ndo consegue carregar
durante muito tempo algo que nédo é seu, uma inverdade na sua vida. Eu
n&o sou essa pessoa melosal

Entrevistadora: Mas vocé percebe que quando vocé aproxima mais ela
muda?

Virgilia: Que quando eu, eu me aproximo... nossa! A mudanca é, é assim,
radical! Ela fica mais tranquila, ela responde as coisas com mais clareza
no sentido assim sabe, ela fica mais bem disposta a fazer o certo.

Outro relato expressivo € o de Luciola, que se manteve afastada de Laércio
por muito tempo em funcéo do diagnédstico. Ela nos revela que tinha muito medo de
ter que conversar com ele sobre a histéria dos dois (0 que discutiremos na préxima

categoria) e isso determinou seu comportamento arredio.

Entrevistadora: Agora é que vocés estdo comegando a se aproximar mais?

Luciola: E. Que ele me abraga, me beija. Ai eu sento, assim, que nem antes
eu sentava, assim, perto, ai ele vinha e fazia assim... Ai me incomodava
ele ficar perto de mim... Ai eu afastava ele. Ai eu falava: “Nao, Laércio,
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arreda pra la”. Ele € muito carinhoso, ai as vezes ele vinha, me abracava,
eu nado deixava, assim, abracava, mas saia logo, sabe? Ele vinha
demonstrar carinho, me beijava, eu falava: “Nao, Laércio, para com isso,
para”. Ai eu saia fora dele. Entdo, mas agora ele ta vendo que eu tb
diferente com ele.

Em relacdo ao vinculo da mae com a crianca vivendo com HIV/Aids, a maioria
dos estudos consultados no campo da Aids discute a vivéncia da gestante ciente de
seu diagndstico.

Romanelli (2006), em estudo com gestantes soropositivas, mostrou o impacto

dessa condi¢ao no estabelecimento do vinculo mae-bebé:

Para as mées infectadas pelo HIV, a concretizagdo da imagem definitiva do
filho demanda um tempo maior que o habitual. Essa imagem esta
relacionada a condicdo de infecgdao da crianca e se completa apenas
quando é feita a exclusédo ou confirmagéo da infeccdo (ROMANELLI, 2006,
p. 93).

Faria (2008) investigou a influéncia da infecgao pelo HIV sobre a constituigao
do vinculo méae-bebé, desde sua gestacéo até seu terceiro més de vida, em estudo
qualitativo, no qual participaram cinco maes em sua primeira experiéncia materna.
Os resultados da pesquisa indicaram a presenca de ansiedades especificas além
daquelas encontradas na maternidade em geral: preocupacédo com a transmissao do
virus ao bebé, medo do preconceito, frustracdo por ndo amamentar e preocupagao
com a adaptacao do bebé ao leite industrializado e ao tratamento. O autor concluiu
que a infecgao pelo HIV/Aids ndao tem necessariamente um impacto negativo para a
qualidade da relacdo mae-bebé, mas pode ser um fator de risco quando outras
situagdes adversas estdo presentes, entre elas intensa ansiedade da mae diante da
funcdo materna, falta de apoio do pai e da familia.

Diferentemente dos estudos citados, no presente trabalho as méaes nao
sabiam do diagndstico da crianga durante sua gestagcdo. Percebemos que as
situacdes relatadas de rejeicdo ou afastamento da crianga geralmente ocorreram
quando a crianga era recém-nascida ou bebé por ocasido do diagndstico,
provavelmente porque nao existia ainda um vinculo maior estabelecido entre mae-
filno. Concordamos com o autor acima quando assinala a importdncia de
intervengdes psicoldgicas que auxiliem estas maes a lidar com as ansiedades diante
do HIV/Aids e da maternidade e assim favoregcam o estabelecimento de uma relagao

mae-bebé saudavel, uma vez que este estudo sugere que a ansiedade pode se
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desdobrar em um vinculo conturbado com a crianga, principalmente quando se
descobre a infecgdo apds seu nascimento.

Em casos de diagnodstico de criangas mais velhas, ndo havendo problemas
anteriores entre ela e a mée, esta parece passar a proteger mais o filho ou filha e
nao se afastar deles, uma vez que o vinculo se encontra mais consolidado.

Apesar de termos encontrado singularidades na maneira que as maes se
relacionam com a crianga e no vinculo estabelecido entre elas, somos levados a
concluir que todos os relatos apresentados até aqui parecem apontar para uma
questao fantasmatica em torno da doenca que deixa marcas na constituicdo da
relacdo mae-filho.

Mannoni (1983) indica a importancia das palavras para assegurar a crianga

uma vivéncia psiquica, em relagao ao seu adoecer, menos sofrida:

A realidade da doenca ndo € em nenhum momento subestimada numa
psicanalise, mas o que se procura evidenciar € como a situagao real € vivida
pela crianga e por sua familia. O que adquire entdo um sentido é o valor
simbdlico que o sujeito atribui a essa situacdo como ressonancia a certa
histéria familiar. Para a crianga, sdo as palavras pronunciadas pelo seu
grupo a respeito da doenga que vao adquirir importancia. Sdo essas
palavras ou a auséncia delas que vao criar nela a dimensao da experiéncia
vivida. E também a verbalizagdo duma situacéo dolorosa que pode permitir-
Ihe dar um sentido ao que vive. Qualquer que seja o estado real de
deficiéncia ou de perturbagéo da crianga, o psicanalista procura entender a
palavra que permanece condensada numa angustia ou cercada numa
enfermidade corporal (MANNONI, 1983, p. 65).

Consideramos fundamental um olhar mais cuidadoso a essas questdes que
acabamos de expor, principalmente por entendermos que a angustia faz com que
sofram a méae e a crianga. A angustia apresenta-se para a crianga de maneira muito
mais complexa devido a sua dificuldade em compreender o que se passa ao seu
redor e que, geralmente, permanece oculto pela culpa e pelo medo. Estes, por sua
vez, impedem o dialogo familiar sobre as questdes relativas a infecgao pelo virus

HIV, o que discutiremos a seguir.
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C.3 A dificuldade do dialogo com a crianga sobre o HIV

A dificuldade em dialogar com a crianga sobre o HIV apareceu em todos os
relatos. Sobre a revelagdo do diagndstico, encontramos uma situagdo semelhante

ao que Seidl e cols. (2005, p. 287) perceberam em seu estudo:

Em muitas familias parece ter sido instituido um pacto do siléncio, quando a
comunicagao sobre HIV/Aids estaria impossibilitada de ocorrer, mesmo
diante de indicios de que a crianga/adolescente desconfia da verdadeira
enfermidade que o acomete.

Os autores apontam ainda a importancia do processo de revelagao ocorrer,
uma vez que sua demora pode comprometer a intervencdo dos profissionais da
equipe de saude junto a crianca/adolescente no que diz respeito a adesao ao
tratamento, orientagées sobre o inicio da puberdade e o exercicio seguro de sua
sexualidade, no que temos opinido semelhante.

As maes alegam temer a reacdo da crianga para justificar porque se

esquivam da conversa sobre o0 assunto. Soma-se a isso o0 medo da crianca revelar o

by

diagndstico para outras pessoas, 0 que traria a tona a historia familiar que

geralmente permanece escondida.

Na época pra falar com ela eu tinha medo, eu tinha medo dela mudar,
gue nem as vezes eu escuto, igual eu ja te falei na reunido, escuto falar:
“ah, aquela menina ali ndo toma remédio, ela ficou [...] ela perdeu a mae ja
sabe o qué que é, e ta rebelde, ndo quer tomar, ndo quer fazer isso...” Ai
eu ficava assim: “Ja pensou se Elisa vim... resolver fazer isso?” eu ficava
pensando, “e se eu falar com a Elisa e ela comecar a fazer a mesma
coisa? Ou entdo se eu falar com a Elisa e ela chegar na escola e contar
pratodo...?” Eu tinha muito medo disso. (Estela/Elisa, 10 anos).

E, uma hora ela vai entender. Ai eu vou ter que explicar. Ndo sei como,
ndo, mas... Assim, eu tenho medo dela ter uma... Eu ndo sei, eu acho que
se fosse eu, eu ia revoltar. Eu acho que se fosse eu, filha, ndo sei, né?
Agora, eu acho que se eu contar ela... Ah, eu acho que a reacéo dela seria
assim: eu contar, e ela revoltar com a mée e com o pai, porque que, tipo,
pér a culpa, né, nés, essas coisas assim. Eu acho, Deus queira que nao.
Eu tenho medo. (Olivia/Odila, 6 anos).

O mecanismo mais usado para lidar com esta dificuldade parece ser uma
negacao parcial da percepcédo e da capacidade de raciocinio da crianga. As maes

tentam acreditar que a crianga ndo pensa sobre a doencga, sobre o porqué de tantas
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idas ao médico, sobre o motivo do uso de um medicamento continuo e sobre todas
as outras questdes relativas ao cotidiano no contexto da doenca. Neste estudo
verificamos que sete criangas entre 9 e 14 anos sabem sobre o diagndstico, seis ndo
sabem, com idade entre 6 e 12 anos, e uma, de 7 anos, estava comegando a saber,
por ocasidao da entrevista com a mae.

A crianga pergunta pouco, as maes convencem-se parcialmente de que elas
nao pensam e nao querem saber. Isto as leva a conviver com a duvida sobre o

quanto a crianga sabe:

Talvez eu t6 pensando assim que ele ndo sabe, talvez ele sabe, sabe? Eu
acho. Talvez assim, falando do diagnéstico, as vezes ele fica assim “mas
por que minha mée fica tomando esse remédio? Meu pai? Alguma coisa
deve ser.” E a Dra. ainda fala aquilo ainda. Ele ndo é bobo nao. (Sofia).

E provavel que esta situacdo de ambiguidade em relacio & existéncia de algo
proibido de ser falado transmita as criangas sentimentos de inseguranga e
desconfianca dos pais € em si mesmo, na medida em que percebem que aquilo que
€ escondido é negativo, é ruim e se refere a elas. Isto pode ter como consequéncia a
infantilizacdo e a dependéncia dos pais.

O dialogo abaixo ilustra a idéia de grande parte das méaes, que pensam em

adiar ao maximo o momento da revelagao para a crianga:

Entrevistadora: E o Ernani? Vocé ja falou que ele ndo sabe, que vocé tem
medo de quando ele souber.

Eunice: Nao, n&o sabe, n&o sabe.

Entrevistadora: Ele te pergunta por que que ele toma remédio?
Eunice: N&o.

Entrevistadora: Por que que ele faz tratamento?

Eunice: Nao, ele ndo pergunta.

Entrevistadora: Porque ele ja &, né?

Eunice: L&, mas ndo pergunta, eu dou remédio ele, as vezes, assim,
“mamae, tomei remédio sem, sem a senhora falar”, eu falei, “ah, entéo ta
bom”, ai ele fala, “um dia eu vou parar de tomar remédio”, falei: “Se Deus
quiser, meu filho, Deus vai ajudar que cé vai parar de tomar”, ele, “tem que
tomar pra ndo ficar doente, né?” Eu falei, “é¢"...ele sabe disso mas, ele
sabe que ele precisa tomar mais nunca..., a psicéloga fala em contar,
mas eu ndo quero, eu acho que ele ndo tem maturidade pra isso, porque
ele, como ele é muito imaturo de repente ele pode chegar na escola e
falar isso...
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Entrevistadora: Seu medo dele ficar sabendo é dele falar isso pra alguém?

Eunice: Falar, e dele sofrer também, eu acho que ndo tem necessidade
de eu fazer meu filho sofrer antes do tempo... entendeu? Eu acho que
ele pode amadurecer mais em vez de ficar contando, pra que? [...] Ele é
muito imaturo. Entdo eu acho que ele tem que amadurecer pra ele poder
entender, absorver, e, ele pode me culpar, eu ndo posso nem ir contra
isso, mas eu fico com medo dele se revoltar, entendeu, ele é...apesar
dele ser uma crianca muito amada, entendeu, meu marido assim, paparica,
€ o pai dele, todo mundo assim, ele, é como se ele tivesse dois pais [...]

Entrevistadora: E vocé ja pensa, por exemplo,vocé tem, é, receio dele em
algum momento te perguntar sobre o HIV?

Eunice: Ah, eu tenho porque eu ndo saberia como responder, entendeu,
eu acho assim...

Entrevistadora: No momento, se isso acontecesse agora, assim, se ele te
perguntasse vocé ndo saberia como contar...

Eunice: Eu ndo td preparada pra isso, assim, cé entendeu? Realmente
nédo t6 preparada pra poder falar disso com ele.

Entrevistadora: Mas vocé ja vem trabalhando isso ou ainda tad com
resisténcia de parar pra pensar nisso?

Eunice: Ndo, eu ainda ndo parei pra pensar, nem, nem, nem, nem quero
parar pra pensar nisso, entendeu? E uma coisa que eu sei que eu
tenho que fazer mas ainda néo ...

Entrevistadora: Té entendendo, vocé ainda quer adiar isso, pra frente.
Eunice: Ah, eu quero, quero. [...] eu quero que quando ele saber, assim,

ele tenha maturidade.[...] quanto mais eu puder adiar pra ele saber, eu
vou adiar. (Eunice/Ernani, 9 anos)

Chamamos a atengao neste dialogo para o conflito vivido pela méae — quer

que o filho cresga e amadurega, mas isto ira leva-la a uma situacéo de ter que contar

o segredo e enfrentar as consequéncias dessa revelagdo que ela imagina:

sofrimento da crianga e possibilidade de rejeicao pelo filho. As condutas

infantilizadoras que Eunice tem com Ernani, mencionadas anteriormente, podem ter

sua origem no conflito apontado. Por outro lado, a conduta infantilizada da crianga

pode ter o mesmo objetivo: ndo crescer para n&o saber, ndo saber para nao sofrer.

Uma estratégia comum as maes para responder as perguntas das criangas,

que eventualmente ocorrem, € usando de evasivas, mentiras ou pequenos disfarces

para manté-las na ignorancia.

Entrevistadora: Vocé disse que ela foi crescendo e comegou a te perguntar
por que que ela tinha que tratar. Qué que vocé respondia pra ela?
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Olga: Eu respondia... Falava assim: “Ah, Olinda...” Tinha hora que eu ndo
respondia nada, ficava... “Ah, ndo sei, ndo. Depois a Dra. |4 vai e te
explica”, “O Olinda, ah...” ficava enrolando ela e acabava num
respondendo a pergunta dela mesmo, sabe?

Entrevistadora: E ai vocés ndo comentavam sobre o assunto com ela.

Olga: N&do, ndo comentava, ndo. Eu ficava até cismada com medo de falar
alguma coisa e ela chegar e comentar com as amiguinhas na escola, né?
Mas s6 que depois que a Dra. conversou com ela, eu vi que ndo é assim,
né, que a gente, quer dizer...Ela ndo comenta. (Olga/Olinda, 9 anos)

Sofia: Ah, eu invento qualquer coisa, mas ele num fica triste, né, [...] eu
tenho medo dele cair em depressao, igual eu assim, agora, crianca, é
muito dificil, né? Porque eu acho que a depressdo mata também, né?
Depressédo mata. “NO, eu tenho isso, meus colega ndo vai querer conversar
comigo mais” [...] “Minhas tias, ndo vai querer me abracar mais, ndo vai
qguerer deixar meus primo brincar comigo mais”, eu tem medo € isso. Ai é
por isso que eu evito, eu quero o bem pra ele. Eu penso em primeiro
lugar é a felicidade dele primeiro... [...] Talvez eu t6 pensando assim que
ele ndo sabe, talvez ele sabe, sabe? Eu acho. Talvez assim, falando do
diagnéstico, as vezes ele fica assim “mas por que minha mae fica tomando
esse remédio? Meu pai? Alguma coisa deve ser.” E a Dra. ainda fala aquilo
ainda. Ele nado é bobo nao.

Entrevistadora: E ele percebe que [...] vocé tem que esconder alguma coisa,
née?

Sofia: Mas é pro bem, assim, agora € pro bem dele mesmo, igual eu te
falei, depois ele vai saber sim. Eu ja falei que com a Dra. que depois, a
Dra. falou que ele vai saber. Vou falar com ele, quem sabe até la também,
daqui uns tempo ja descobre esse negdcio, né, essa doenca cura, porque,
ndo sei, tantas cura ai que t4 descobrindo, né? (Sofia/Silvio, 10 anos)

Dificuldades com a revelagdo do diagndstico por parte dos familiares de

criangas e adolescentes vivendo com HIV/Aids também foram observadas por Seidl

e cols. (2005), sendo que respostas evitativas e a tendéncia a postergar ao maximo

o momento da revelacao foram a maneira usada por eles para lidar com a situacao,

semelhante ao que temos aqui constatado.

Observamos que a dificuldade da mae em conversar com a crianga esta

presente mesmo nos casos em que esta sabe de seu diagnostico. A negacao

novamente aparece, quando a mae desconversa ou acredita que a crianga nao

entende exatamente o que esta se passando.

Guiomar: Ai eu falei: “O Gisele, sera que o Efavirenze ta te mexendo com
sono?” Ai ela pegou e falou assim: “Sera que nao é efeito da Aids, nao?”

Entrevistadora: Efeito da Aids, ela perguntou?
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Guiomar: E. Falei: “Ah, ndo, Gisele, ndo é ndo”. Que eu nem queria falar
muito sobre esse assunto nédo. (Guiomar/Gisele, 9 anos)

Ela sabe, sabe, ela sabe, mas eu penso que ela ndo leva a sério, né, que
ela ndo sabe, assim, que ela ndo pensa. Ela pensa que tem Aids, mas ndo
pensa assim, ah, que € um diagndstico sério. Ai, ela, com relagao a Aids,
ela pergunta, se a pessoa vai morrer de Aids, isso ela pergunta! As
vezes ela ouve falar na televisdo, ela chama a atencdo, pra prestar
atencdo... no assunto. Ai ela pergunta se alguém ja morreu de Aids, né?
[...] E, igual teve a menina, pessoal da Dra., que morreu uma pessoa, que
morreu uma méae e deixou um tanto de filho, a avo que veio, a avé tava até
chorando. Ai ela perguntou, né? “A mae daqueles menino morreu de
Aids?” Ai eu falei que eu ndo sabia. Também ndo sabia mesmo.
(Guiomar/Gisele, 9 anos).

No relato acima podemos constatar a negacdo de Guiomar sobre a reflexao
de Gisele, situacao que reflete a de outras maes deste estudo. Ela diz que a filha
nao pensa que Aids é um diagndstico sério, mas logo em seguida relata que a
crianga pergunta sobre a morte em decorréncia da Aids! “Isso ela pergunta!” Nas
perguntas de Gisele vemos como ela pensa sobre a seriedade da Aids sim, tanto
que vive as voltas com as questdbes sobre a morte, como relatado em varios
momentos anteriores. Vimos, inclusive, sobre toda a questdo fantasmatica que se
apresenta a ela através do medo que a mae tem de perdé-la, surgido antes mesmo
de seu nascimento.

Outro relato que ilustra essa negacgéo é o de Sofia, como vemos a seguir:

Sofia: [...] eles ndo conseguem ver o virus. Por que? Porque ele ta
“indectavel”, tanto faz em vocé”, que a Dra. falou com o Silvio, quarta-feira,
“no José, e na sua mae, Silvio, porque ndo vé, por que? Por causa dos
remédio, se océ ndo tomasse o remédio ai que que acontecia? O virus

tava todo no seu corpo e vocé adoecia...”

Entrevistadora: Entdo a Dra. explicou que tem, que ele tem um virus que
vocé tem e o seu marido tem?

Sofia: Isso, explicou.
Entrevistadora: Ah, ela falou que € o mesmo virus?

Sofia: E 0 mesmo virus. S6 que ele num entende. Ele ndo sabe, ele fala
assim, “ah, ndo, ndo tem problema nao”, fica assim. [...] ela falou assim
gue temum, &, é, ela falou do HIV, sé que ele falou assim, “néo, ndo tem
problema ndo” falou assim tadinho, ele ndo entende néo, falou assim
com ela, “ndo tem problema néo, eu ja td acostumado” falou assim, ta
vendo, ele ndo tem nocdo de nada do que que é isso, que que é HIV
mesmo ainda néo. (Sofia/Silvio, 10 anos).
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Vemos outra maneira de negagao na dificuldade com a nomeacéao do que se
tem, o que constatamos nas falas de Clarissa e Aurélia, que buscam outras palavras

ou evitam a pronuncia ao se referir ao HIV/Aids.

Clarissa: O problema, ele t4 convivendo com a gente todo dia na nossa
casa, mas dela pra fora ndo sai.

Entrevistadora: E vocé usa esse termo pra se referir a situacdo do HIV,
assim, o problema? E um termo que vocé usa normalmente?

Clarissa: E, eu falo “o problema”, “aquilo”. Eu ndo comento o nome. Af
eu falo com o Carlos: “ Carlos, sabe aquilo?” Ai, assim, eu néo falo HIV.

Entrevistadora: Nem com o Carlos.

Clarissa: Nem com ele. Dentro de casa, quando ta s6 nés dois, a gente fala:
“sabe aquele negécio?” “Sei”.

Entrevistadora: E por qué que vocé acha, assim, dizer o nome é ruim? Ou
por qué que esse nome nao pode ser dito?

Clarissa: Acho tdo pesado... Apesar de ser pequeno, eu acho pesado.
(Clarissa/Carlos, 12 anos)

N&o gosto de falar muito Aids porque a Aids é uma palavra muito... sabe?
[...] Tanto que quando eu vou ler, quando tem HIV/Aids, eu s6 falo HIV e
pulo Aids. Portanto ndo gosto muito desse palavreado, dessa palavra,
por ser muito forte. (Aurélia/ André, 8 anos).

Acreditamos que as criangas percebem a dificuldade da mée em nomear a
doenga. Cruz (2007), refletindo sobre a infancia, adolescéncia e a Aids, faz

consideragdes importantes em relacdo a palavra que se torna proibida:

O peso da AIDS é tamanho que por vezes as criangas sao impedidas até de
dizer a palavra AIDS. Certa vez, algumas criancas (5-6 anos) vivendo com
HIV/AIDS estavam numa roda de conversa quando uma delas mencionou a
palavra AIDS. Automaticamente uma outra retrucou: “ndo fala isto que é
feio”. Indagada por um adulto que estava na roda de conversa, as criangas
relataram (unanimemente) que apanharam de um cuidador quando
pronunciaram a palavra AIDS. Assim, aprenderam que nao podiam dizer
que tinham AIDS e, mais do que isto, aprenderam que AIDS “era uma coisa
muito ruim” e que elas carregavam em seus corpos o impronunciavel (CRUZ
2007, p. 380).

Nomear o que se tem é importante para a crianca, apesar delas também
evitarem tocar no assunto, segundo a percepgao de algumas maes. Atribuimos a

origem deste comportamento ao siléncio imposto pelas maes quando da revelagéo

do diagndstico, nos casos aqui avaliados.
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A Dra. até tinha me falado, me sugeriu eu contar antes da adolescéncia. Eu
também ja tava doida pra contar, porque assim, tem algumas coisas que €
visual, né? A crianga ja é alfabetizada, ela ja &, ela vai pra um lugar todo
més que t4 falando s6 sobre essas informagdes. Ela s6 queria o nome, ela
ja sabia que ela tinha alguma coisa, ela queria s6 o nome. E ai nessa
conversa eu sentei com ela [...] E contei. [...] ela ndo gosta de falar sobre
0 assunto, ela ndo gosta de falar sobre a palavra Aids, ela, as pessoas
tocam nesse assunto ela ndo tem interesse nenhum de ficar
escutando. Muito pelo contrério, eu vejo que ela quer fugir de qualquer
assunto em relagéo aisso. (Virgilia/ Valentina, 13 anos).

Ah, ela ndo gosta de falar muito, ndo. Ela gosta de conversar mais sO
comigo. (Guiomar/Gisele, 9 anos).

Helena: Que ela ja ta sabendo ler, agora. Entdo ela ja & os rétulo dos
vidros... entdo, mas nao fala nada comigo! Ela Ié os rétulo tudo. Nao fala
nada, ndo comenta com 0s primos, ndo comenta nada, mas... fica
sempre calada. [...] Mas ela ndo fala o nome.

Entrevistadora: Mas vocé acha que ela sabe o0 nome?

Helena: Ah, eu acho que ela sabe! Ela é muito esperta, muito inteligente, eu
acho que ela néo fala [...] ndo sei! Nao tem coragem de falar... porque nos
consultério também, as vezes eu vou conversar, alguém pergunta: “Ela
toma algum remédio? Ela tem algum problema?”, ai eu falo: “Ela tem isso,
isso e isso... elatem HIV!" (Helena/Hayla, 7 anos)

Em nossa opinido, mentir e manter o segredo passam a ser um
comportamento adotado pelas criangas mesmo quando desconhecem a verdade. A
maioria parece internalizar o modo usado pela méae para lidar com a medicacao e
com as idas ao médico, ja que muitas maes nos relataram n&o explicar nada aos
filhos e que eles nao |hes perguntam nada, o que nos é surpreendente em se
tratando de criancas. Geralmente elas se expressam com espontaneidade quando
querem saber algo desconhecido, costumam ser curiosas, normalmente com poucos
impedimentos para perguntas, deixando inclusive os pais constrangidos diante de
algumas delas.

Atribuimos este fato a percepcdo da crianca de que existe um assunto
intocavel pela familia, ao qual ela ndo pode se referir, perguntar, saber, buscar
explicagbes. Parece ndo Ihe haver outra escolha a n&o ser optar pela ignoréncia,
ainda que pense solitariamente sobre o que possa estar acontecendo com ela e com

0s pais, mas nem sempre rompe o pacto de siléncio imposto.

Eu vou contar mesmo sé quando ela entender porque ela nao vai
poder contar. Mesmo porque ela até vai crescer e vai ler, no caso, ela vai
ler, mas eu vou explicar pra ela porque, mais tarde, que ndo pode
contar. Eu acho que ela vai ter essa maturidade de ndo contar. Mas eu
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vou contar na hora que ela tiver mais madura. Enquanto isso, sempre que
eu pegar o remédio eu vou rancar os rétulo, ela num vai ler. E tomar,
eu... invento uma desculpa. (Olivia/Odila, 6 anos).

O ato falho* cometido por Sofia, ao nos relatar a pergunta de Silvio sobre o
motivo de ter que tomar o remédio escondido de seus primos e tios, revela a
existéncia de um conflito inconsciente e pode apontar o desejo de esconder ndo sé a
doenca, mas também a crianga, do olhar do outro.

[...] agora ele me perguntou: “Uai M&e, por que que a senhora tem que

ficar me escondendo?” [O que ela corrige logo a sequir]: “escondendo de
todo mundo na hora de tomar remédio [...]?” (Sofia/ Silvio, 10 anos).

Outro aspecto que consideramos fundamental discutir aqui € o modo como o
medo do dialogo permeia a relagdo com a crianga, que muitas vezes fica entregue
ao siléncio ou a um dizer enigmatico, apontando para a impossibilidade das maes

em lidar com a verdade sobre a histéria do casal ou sobre a transmissao vertical:

Luciola: Antes de eu vir na psicdéloga, eu distanciava o maximo dele. O
porqué eu ndo sei, ndo. Eu gostava de ficar sozinha, entendeu?

Entrevistadora: E vocé acha que gostava de ficar sozinha por causa disso
tudo? Por causa da sua histéria?

Luciola: Eu acho que sim.

Entrevistadora: Entdo vocé era uma méae mais distanciada dele. E isso que
vocé ta me contando.

Luciola: Na parte sentimental, sim.

Entrevistadora: E, na parte sentimental que eu té perguntando, o cuidado eu
sei que voceé fazia. Eu digo dos afetos. Vocé nao conseguia aproximar.

Luciola: E. Porque eu achava assim, eu ficava longe dele a gente néo ia
nunca tocar naguele assunto, né? S6 que ia chegar um tempo que ele
ia cobrar de mim, e eu ia ter que tocar.

Entrevistadora: Ah, ta. O fato de vocés estarem afastados, deixa eu ver se
eu entendi... de alguma maneira, vocé sentia assim: “ja que a gente nao
conversa muito, eu t0 livre de ter que tocar nesse assunto”.

Luciola: E. Com ele.

Entrevistadora: Ta. “Entao € melhor eu ndo me aproximar muito que ai eu
também nao tenho também que falar disso”.

Luciola: E.

* Segundo Freud (1901b) o ato falho consiste em um tropego (troca) das palavras, causando um
efeito surpresa com a palavra inesperada que expressa um desejo inconsciente do sujeito.
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Entrevistadora: Ah, t4. E como se vocé adiasse la pra frente essa conversa.

Luciola: Isso. E. O méaximo possivel que eu pudesse adiar, eu ia adiar.
(Luciola/Laércio, 10 anos).

Percebemos como a relacdo entre Luciola e Laércio ficou comprometida
afetivamente por sua impossibilidade em lidar com uma histéria dificil sobre a
contaminag¢ao do pai da crianga, que nao pode ser aqui revelada, uma vez tendo a
mae nos solicitado sigilo sobre o assunto. Sua angustia apresenta-se de modo tao
intenso que, além de lhe recusar as palavras, ela |he recusou o afeto para se
proteger de uma aproximagdo que a deixaria descoberta caso o filho desejasse
saber sobre sua contaminacéo.

O relato de Guiomar aponta a culpa pela transmissao vertical, ainda que nao

haja dialogo a esse respeito com a crianga, que conhece seu diagnostico.

As vezes eu chego pra ela e falo: “Gi, c& me perdoa?”...Falo: “Cé me
perdoa?” “Ué, me perdoa de qué, mae?” “Nao, cé me perdoa? Cé vai
saber um dia”. Porque agora ela sabe, mas ela ndo sabe, assim. E,
guando ela tiver 15, quando ela tiver 25, ela vai entender, né? [...] Ai toda
brecha que eu tenho eu peco perdao a ela que tem hora que eu penso
assim: “Vou pedindo ela perdédo pra quando ela saber, assim, ne, tudo,
pra ela saber que eu ndo queria que acontecesse isso, ndo queria
passar isso pra ela. Eu ndo queria que ela fosse...” que ela vai passar
por muitas situa¢des que a irma néo vai passar. ...Por mais que eu queira
gue ela ndo passe, que seja mil maravilhas, vai ter. Vai ter sempre alguém
gue vai ter preconceito, vai ter sempre alguém me botando pra baixo
com relacdo a isso, ai eu fico triste... (Guiomar/Gisele, 9 anos).

Ela tenta se resguardar antecipando o perdado de Gisele que, com certeza,
deve ficar confusa com as meias palavras que lhe dirige a mae.

A revelagcao pode ajudar a crianga a compreender 0 que se passa com ela e a
faz se sentir valorizada pela mée. Porém, geralmente é feita com o compromisso
imposto a crianga de guardar o segredo a ela confiado, o que pode lhe trazer
consequéncias emocionais, interferindo na maneira com a qual ela ira elaborar sua
condicdo de portadora do virus HIV. Ao pedir segredo a mae ensina a crianga que
se trata de algo que deve se manter escondido. A experiéncia clinica nos sugere que
a crianga passa a carregar dentro de si o pensamento de que algo de muito ruim
existe em torno da Aids, fazendo fantasias, muitas vezes equivocadas, sobre a

doenca.
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Ela se sentiu importante quando eu falei pra ela. Eu senti que ela se
sentiu assim, que eu confiei nela, ela se sentiu, assim, super importante, eu
senti assim que ela, sabe: “Minha méde confiou né, em mim”, que eu ainda
falei pra ela: “O, néo é prioce falar pra ninguém”. Eu fui conversar com
minha mée essa semana [...] minha mae falou que ela ndo conversou, nao
falou. Ela ndo falou mesmo, ficou s6 entre eu e ela. (Estela/Elisa, 10
anos).

“Olha, eu td te contando essas coisas, vocé ndo pode contar pra
ninguém, pros seus coleguinhas de escola, eu ndo quero que ninguém
saiba. Eu ndo quero que cé conta pros seus coleguinha, porque isso é um
segredo de nds duas.” Eu sempre falo isso pra ela: “é um segredo meu
e seu! Seus coleguinhas eu ndo quero que saiba, é, é professora da
escola, tua avo. Eu néo quero que eles saibam”. Ela: “N&o, mée, pode
ficar tranquila que eu ndo vou, eu ndo vou contar pra ninguém que cé
me contou essas coisa ndo”. E até hoje, isso ta tranquilo porque ela
ndo comenta isso com ninguém, sé comigo, quando ta nés duas sozinha
ai ela fala: “O mae, me conta sobre aqueeele bichinho que eu tenho no
sangue, cé me fala?” (Helena/Hayla, 7 anos).

Uma questdo importante a ser apontada aqui diz respeito ao modo de
transmissao do virus HIV. Dizer a crianga sobre a Aids, sobre a transmisséao vertical,
permitir a crianga verbalizar suas indagacgoes, faz com que a méae tenha que estar
diante de uma revelagao impossivel: dizer de sua sexualidade ao filho, uma vez ter
sido contaminada através da relagdo sexual. Nenhuma mée tocou nesta questao
durante as entrevistas, mas ndo pensar em um impedimento inconsciente de um
didlogo com a crianga, no qual a mae teria que se mostrar ao filho como mulher, é
desconhecer o tabu em torno do lugar materno. As criangas preferem acreditar que o
amor de sua mae é todo enderecado a elas. Mesmo os adultos, em suas analises,
verbalizam a dificuldade em lidar com a sexualidade da mae, vista por eles como
“santa”, aquela que dificilmente se renderia aos prazeres normais da vida humana,
cuja existéncia se daria somente na dimensao do amor sublime.

Marques et al. (2006), em um estudo sobre a revelagdo do diagnodstico na
perspectiva dos adolescentes e de seus cuidadores, constatou que uma das
dificuldades presente para os pais esta no fato de que a revelacdo descortina
aspectos da historia de cada um, muitas vezes ligados a fatos delicados, além de
provocar vivéncias de preconceito, mesmo entre familiares e amigos. No entanto,
eles consideram que a revelagéo traz alivio e facilita o didlogo com o adolescente,

didlogo este inviabilizado pelo segredo, conforme vimos acontecer com as criangas:

Apesar do impacto negativo inicial, a revelagdo repercutiu positivamente
sobre os cuidados de saude, com melhoria do didlogo com cuidadores e
servicos. Os adolescentes enfatizaram ainda a necessidade de receber
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informagdes claras e honestas. Conclui-se pela necessidade de otimizar o
processo de revelagao, tratando-o como tarefa de longo prazo, negociada
ativamente com a familia e conduzida por equipes multidisciplinares
(MARQUES et al., 2006, p. 628).

Na impossibilidade de dialogar com as criangas sobre a Aids, as maes
geralmente pensam em deixar a revelacdo do diagndstico a cargo de algum
profissional, como o pediatra, sendo que a grande maioria elege o psicologo para

conversar com a crianga sobre o HIV.

N&o pensei ainda néo, sabe? Pensar a gente pensa, mas ai pensa como?
Sera como que ele vai reagir? Sera como que ele vai... Ele vai aceitar, né?
Ai eu vou ficar pensando, eu fico pensando: como é que vai ser? Qual
idade? Porque ele é bastante curioso. Entdo, eu fico pensando. As vezes
eu penso, assim, em questdo de trazer ele no psicélogo, quando
chegar o dia... é, ou a Dra., que ele ama a Dra. muito, ou ela conversar
com ele, pedir ela pra isso... Eu ndo sei, até hoje nao...eu ndo sei. Eu
creio que ndo vai demorar muito, né [...] Eu acho que ele, com uns 11 anos,
ele ja vai entender. (Aurélia/ André, 8 anos).

Eu nédo expliquei ainda ndo. Mas eu conversei com o médico e, e ja olhei,
vou marcar psicéloga la pra ela, pra conversar com ela, porque ela jata
na idade dela ficar sabendo, que ela ja ta com 9 anos. [...] ndo é que eu
tenho medo, eu, eu, eu vou marcar psicélogo pra ela primeiro, que eu acho
que eu, é, se uma psicologa conversar com ela, um profissional
conversar com ela vai ser melhor [...] Eu acho que vai ser melhor. Acho
que ela vai ter mais liberdade pra conversar, né? E isso. (Diva/Dalila, 12
anos).

Agora a Dra. me falou que ta4 na hora da contar pra ele o diagnéstico. Entao,
eu ndo converso muito com ele, entdo eu trouxe ele aqui pra... tipo
assim... primeiro eu vim pra tentar conversar com a psicologa. [...] Tem
pouco tempo, entdo eu queria resolver o meu problema. Ai ela pegou e
pediu pra trazer o Laércio, ai o Laércio ja veio. [...] Assim, se eu ndo
converso muito com ele, como que eu vou chegar pra ele e falar assim, né?
Entdo ai eu procurei ela pra tentar resolver o meu problema de chegar
pra ele e contar. E como contar também, né? (Luciola/ Laércio, 10 anos).

Entrevistadora: Ela sabe que a Aids transmite através da relagdo sexual?
Ela ja sabe isso.

Anita: Sabe, eu expliquei tudo pra ela, eu falei tudo com ela. Eu ja falei com
ela: “Cé quer que a psicologa fala com vocé?” “Nao, é a senhora quem
fala”. Entéo ela ja sabe, que eu conversei com ela. Eu converso muito com
ela, dou muito conselho pra ela. (Anita/Amine, 12 anos).

A fala de Anita nos mostra o desejo da filha de saber pela mae, ndo por outra

pessoa, sobre as questdes da sexualidade.
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Uma das maes fala sobre a importancia dos profissionais e dos grupos de
apoio para ajuda-las quanto as fantasias e dificuldades com o processo de revelagao

diagnostica:

Quando eu ia na reunido, comecei a aprender com as mulheres falando,
a gente vai aprendendo a responder essas coisas com 0S outros,
porque eu ndo sabia como responder.Ai eu comecei a aprender
a...quando ela fala comigo “Por qué que eu tenho essas coisas e meu irmao
ndo tem?” “Por qué que eu trato tanto? Por qué que eu faco tanto exame?”
Ai eu falo assim: “Ah, porque vocé tem um bichinho que d& mais infecc¢des”,
ou alguma coisa, eu respondo assim pra ela, sabe? Que isso ai, quando
tem, ai eu converso com ela, falo: “A Dra., a psicéloga, ja te explicou,
ndo ja? Que vocé tem esse problema?” “Ja, mas eu ndo consigo
entender porque eu e porque meu irmao nao”. Ai eu fico assim sem
jeito, sem palavras, sabe? Tentar de responder as pergunta dela. (Olga/
Olinda, 9 anos).

Ao buscarem ajuda de um profissional é preciso fazer com que as maes
compreendam que a questdo ndo esta resolvida. A crianga continuara desejando
dialogar sobre o assunto, mesmo que ela o tenha compreendido, pois muitas vezes
ela quer compartilhar a questdo no ambiente familiar, € nem sempre conseguira
entender o que se passa se a mae nao se incluir neste processo

Ficar sem palavras, nao saber o que dizer, inventar desculpas, responder com
evasivas, evitar a crianca, mentir, enfim, todos estes comportamentos descritos
pelas maes sdo usados para “desconversar’ o assunto, pela impossibilidade de
buscarem o dialogo para ajudar a crianga a compreender o que se passa com ela.

Provavelmente a crianga permanece a espera do momento em que possa
falar sobre a Aids. Vemos, no relato de Estela, um exemplo disso. Elisa nunca
perguntou nada a respeito de seu tratamento, iniciado quando ela era ainda bebég,
dos remédios que usa diariamente, dos cartazes a sua frente no CTR, até que um
dia pbéde fazé-lo, mas s6 depois que a mae lhe contou sobre o HIV dizendo a ela,

inclusive, sobre a transmissao vertical e seus receios:

“[...] eu tinha muito medo de falar pra vocé e vocé ndo gostar de mim
mais, de vocé achar que eu sou culpada’, falei com ela: “eu nunca,
minha filha, quis isso pr'océ. Quando eu descobri que cé tinha, eu ja
tinha ganhado vocé; porque se eu tivesse descoberto antes, eu tinha
feito de tudo pr'océ néo ter”. (Estela/Elisa, 10 anos).

A mae nos contou de um siléncio inicial da crianca apds a revelagao, mas se

surpreendeu com sua resposta, um tempo depois:



192

Ai ela foi e me falou: “Mae, nunca eu vou deixar de gostar de vocé por
causa disso”. Tanto que ela escreveu um bilhetinho, |4 em casa tem um
monte de cartinha dela falando, agora, falando sobre isso. [...] “Mée, a
Aids nao é tao ruim” [...] ela leu aqui os negécio e escreveu, do jeito que
ela t& vendo, né? Ela, o mundo do jeito que ela ta vendo as coisas.
(Estela/Elisa, 10 anos).

A revelagdo possibilita que a crianga enxergue o mundo e a doenga de seu
jeito, com seus préprios olhos, além do que ela antes percebia pelo olhar da mae.
O que se evidenciou para nos é que o escondido torna-se mais grave quando

atinge a crianga em sua prépria existéncia, o que o ato falho de Sofia nos aponta.
Mée, por que que a senhora tem que ficar me escondendo?

Mas sabemos que uma crianga ndo consegue permanecer escondida por
muito tempo, a ndo ser que passe a sofrer de um sintoma psiquico grave, anulando-
se como sujeito. Por isso Sofia e outras maes terdo que se haver com as perguntas
de seus filhos, com seus medos e suas angustias, dai a importancia de serem

ajudadas para lidarem com o emaranhado de sentimentos revelados aqui.

Silvio, tudo que fala com ele, € uma crianga muito, assim, €, compreende,
sabe, a gente, tudo que a gente fala ele entende, ele é muito inteligente,
ele ndo é bobo néo. (Sofia/Silvio, 10 anos).

Assim como Silvio, outras criangas inteligentes e espertas permanecem
aguardando a vez de terem o direito de existir vivendo com HIV/Aids. N6s queremos

vé-las e, sobretudo, escuta-las. Cada uma, com certeza, tera o que nos dizer.
Mae, a Aids nao é tédo ruim.

Com as palavras de Elisa, encerramos as nossas, na esperanga de que ela

esteja certa e de que outras criangas possam vir a se sentir assim.
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8 CONSIDERAGOES FINAIS

Recomecga...
Se puderes,
Sem angustia e sem pressa.

E os passos que deres
Nesse caminho duro
Do futuro

Da-os em liberdade.

Enquanto nédo alcances
Nao descanses.

De nenhum fruto queiras s6 metade.
E, nunca saciado

Vai colhendo

llusdes sucessivas no pomar
Sempre a sonhar

E vendo

Acordado,

O logro da aventura.

Es homem, n&o te esquecas!
SO é tua a loucura
Onde com lucidez, te reconhecas.

Miguel Torga

Ao findar este estudo concluimos que os objetivos propostos inicialmente
foram alcangados. O discurso materno evidenciou questdes significativas
relacionadas ao diagnodstico de infecgéo pelo HIV, importantes para a compreensao
da subjetividade materna, da relacdo mae-filho e de suas implicagées na vida da
crianga vivendo com HIV/Aids. Percebemos também como as questdes decorrentes
do estigma e preconceito em relagdo a Aids, da culpa pela transmissé&o vertical e do
medo da morte assombram as mées e dificultam o dialogo com as criangas sobre
sua condicao de soropositivas.

O fato de as criangas nao terem sido diretamente escutadas na pesquisa
pode ser considerado um fator limitante ao estudo, mas nao inviabilizou nossa
analise de como as questdes maternas produzem efeitos importantes em suas vidas,
dignos de nossa atencdo. A inclusdo de criangas vivendo com HIV/Aids em
pesquisas qualitativas fica condicionada ao consentimento da familia, o que nos faz

esbarrar em outro limite, o0 do medo dos pais em relagdo a abordagem sobre a Aids
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com as criancgas. No entanto esta inclusdo se faz necessaria, para que elas possam
dizer de seus sentimentos e percepgdes sobre sua vida no contexto da doenca.

Consideramos importante assinalar que ao analisarmos o discurso materno,
utilizando como referencial tedrico a psicanalise, ndo nos propusemos a fazer aqui
uma analise de caso aprofundando a discussao nas questdes sintomaticas que
apontamos a partir de nossa compreensdao da singularidade de cada histéria.
Entretanto, ao perceber questdes emocionais presentes na vida da crianga, tivemos
a conduta ética de conduzir a situagao. Importante dizer que a quase totalidade das
situagdes discutidas, nas quais apontamos questdes psiquicas mais significativas da
mae e/ou da crianga, ja se encontram em atendimento psicoldgico/psicanalitico, o
que tem possibilitado algumas mudangas, segundo nossa avaliagdo dos relatos a
respeito. Em outras situagdes, apds a entrevista, a mae foi orientada a procurar
ajuda do profissional adequado, tendo sido esclarecida a respeito de alguma
questdo mais importante. Ressalta-se aqui o compromisso firmado pela
pesquisadora de atendé-las ou encaminha-las a outro profissional caso ocorra este
desejo.

O presente estudo evidenciou que a angustia e o medo estdo presentes de
maneira intensa na vida destas maes, confirmando estudos anteriores a este
respeito em relagdo as pessoas vivendo com HIV/Aids em geral. Porém, a
implicacdo desta angustia na vida da crianga foi 0 que mais nos preocupou como
resultado deste estudo. Consideramos essencial apontar que a subjetividade
materna vai sempre afetar a vida de um filho, mas no caso de maes vivendo com
HIV/Aids estes efeitos podem marcar profundamente a crianga na relagdo que ela
vai estabelecer com sua condicdo de portadora do virus HIV. Para além da questao
da transmissdo biolégica, as questbes subjetivas vinculadas a esta forma de
transmissao podem ser, de fato, perturbadoras a criangca, uma vez que sua infancia
é atingida pela angustia, medo, culpa, dentre outros sentimentos. O fantasma
materno em torno da Aids faz com que a mae estabeleca uma relacéo
particularizada com a crianga, onde muitas vezes impera o segredo e a falta de uma
palavra apaziguadora que lhe traga entendimento, ja que, neste contexto, esta
palavra se torna proibida.

Consideramos a imposicdo do siléncio as criangas um dos aspectos mais
impressionantes do diagndstico da infec¢ao pelo HIV e tememos por seus efeitos,

que podem ser devastadores, uma vez que muitas delas parecem compactuar com
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suas maes ao se calarem, aceitarem a condigdo de ignorancia em que sao
colocadas e se esconderem, sem ao menos entender o que fizeram para merecer a
invisibilidade.

A indagacéao de Cruz (2007) a este respeito traduz também nossa inquietagao

quanto a vida destas criancas:

Mas se o sujeito portador de HIV esta reduzido a propria AIDS e se a AIDS
€ o indizivel — é “aquela doenga”, aquilo que se deve confessar, mas aquilo
que nao se pode pronunciar—, 0 que estamos transmitindo as criangas e
adolescentes? Qual a heranca que a cultura lhes da? Se o que existe,
existe com um nome, qual sera a experiéncia de si para quem carrega o
nome que nao se pode dizer? Nao somente a AIDS ¢ indizivel, mas ele
proprio, como sujeito reduzido a AIDS, passou a ser indizivel (CRUZ, 2007,
p. 381).

O estudo mostrou como os médicos da crianca tém uma funcido importante
em seu tratamento. Muitas vezes séo eles que poderdao perceber alguma questao
significativa em suas vidas a partir da fala da mae, do comportamento da crianga ou
de algo surgido nas consultas, o que os torna os profissionais com maiores chances
de abordar junto a mae tais questdes, sensibilizando-as para a relevancia do
atendimento psicologico. Torna-se entdo, essencial, o seu conhecimento dos
aspectos emocionais que podem se fazer presentes na vida das criangas, no que
esperamos contribuir com a realizagdo desta pesquisa. A escuta da singularidade de
cada paciente mostrou-se tado importante quanto a abordagem das questdes
objetivas relativas ao tratamento. Nao podemos deixar de assinalar que a atengao a
relagcado “mae-crianca” deve sempre estar presente no atendimento pediatrico, o que
este estudo confirmou ser imprescindivel.

O estudo sugere que possibilitar a reflexao das maes sobre como a crianga é
afetada por suas questdes subjetivas € necessario. Nem sempre é possivel a mae
uma consciéncia sobre o lugar onde a crianga € colocada e de todas as implicagdes
que esta posicao trara para sua histéria. Conhecer as questdbes maternas pode
também trazer outra visdo e atitudes novas aos profissionais sobre seus
comportamentos, muitas vezes tidos como inadequados, gerando uma abordagem
que permita mudancas sem a necessidade de culpabiliza-las mais do que
normalmente ja se fazem elas mesmas em casos de doenga, especialmente a Aids.
Para isso é necessario que a assisténcia contemple a subjetividade e oriente as

maes a este respeito.
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Concluimos pela necessidade de que os profissionais de saude
desempenhem desde o inicio um papel de “cuidadores”, acolhendo o sujeito,
apontando-lhe caminhos a serem seguidos, conforme ouvimos de uma mae. Os
cuidados com a qualidade de vida envolvendo alimentagdo e outros habitos do
cotidiano, a adesao ao tratamento e outras questdes objetivas relacionadas néo so6 a
vida da crianca, mas também a vida de seus pais, devem ser enfocadas nos
atendimentos iniciais buscando ajudar a familia a construir um novo percurso de
vida. As questdes subjetivas, conforme assinalamos, também devem ser
contempladas em um atendimento interdisciplinar, ndo sé no pds-diagndstico mas
durante todo o tratamento.

Em relagéo as dificuldades das maes com a revelagdo do diagndstico para a
crianga, nossa opinido € de que o profissional, mesmo iniciando o processo de
revelacdo quando solicitado, deve sempre tentar incluir a mae ou os pais neste,
possibilitando, assim, o enfrentamento das fantasias maternas relacionadas a culpa
junto a crianga, e a discussdo de outras questdes importantes. Trabalhar com as
maes na dire¢cao de uma revelacao possivel, rompendo com o pacto da manutencao
do segredo, s6 pode causar bem estar as criangas, que se angustiam ainda mais
quando nao podem se expressar livremente em relacdo ao que sentem e pensam
sobre o que acontece ao seu redor.

Algumas recomendacgdes aos servigos de referéncia e aos programas de
assisténcia as pessoas vivendo com HIV/Aids tornam-se necessarias, a partir de

nossa reflexao, a saber:

e Investir em campanhas visando um esclarecimento maior sobre a
impropriedade do preconceito nos dias atuais com PVHA e com a existéncia
do HIV no universo infantil, ainda pouco divulgado. As criangas, em geral,
desconhecem o que significa Aids e, por isso, ela se torna ainda mais

assustadora.

e Contemplar as implicacbes psiquicas que a realizacdo do teste rapido de
infeccao pelo HIV no momento do parto (exigido hoje na auséncia de exame
anterior) pode trazer a méae, em caso de resultado positivo, planejando

adequadamente a comunicagédo deste diagnodstico e o acompanhamento da
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mae/bebé. Vimos como o teste nesse momento pode ter um efeito traumatico,

inviabilizando, inclusive, a formagédo de um vinculo amoroso entre mae e filho.

o Estabelecer um atendimento interdisciplinar possibilitando a integracdo da
assisténcia ndo s6 ao paciente, mas também aos profissionais. Para que a
equipe possa conduzir os casos de maneira integrada, achamos importante
recomendar reunides de discussdao de casos clinicos, onde aspectos
relevantes possam ser discutidos em relagédo ao tratamento, de ambos os
aspectos, objetivos e subjetivos — desde necessidades basicas que interferem
na adesdo e na qualidade de vida do paciente, aquelas ligadas a outras

questdes, como vimos — a angustia em comparecer ao CTR, por exemplo.

e Viabilizar a organizacao de grupos de apoio e discussdo ndo s6 com os pais,
mas também com os adolescentes e com as criangas, pois notamos como
estes propiciam um espacgo de reflexdo acerca da doenca e desmistificagao
de tabus em relacdo a Aids, importante aos pacientes. A inclusdo das
criangas vai depender de uma sensibilizacdo da familia para sua permissao, o

que consideramos ser de suma importancia acontecer.

A partir de nossas discussodes, concluimos pela necessidade da realizacéo de
outros estudos no campo da Aids e da subjetividade que possam contemplar os

aspectos enumerados a seguir:

e A existéncia do “Estigma e Preconceito” na vida de adultos e criangas
vivendo com HIV/Aids.

Concluimos que o estigma nem sempre é uma fantasia em decorréncia do medo
do sujeito. Atitudes preconceituosas que levam a exclusao e isolamento ainda
acontecem em nossa sociedade, 0 que prejudica enormemente a vida destas
pessoas, sobretudo as criangas, que estdo crescendo no universo da
invisibilidade, conforme constatamos. O medo de ser reconhecido como portador
de HIV, ainda nos dias de hoje, nos impressionou muito, tamanha sua

intensidade. Vimos que a vida do portador de HIV sofre ainda muitas
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interferéncias do preconceito e do medo da exclusdo social, mas para que isso
se torne outra realidade € preciso promover discussdes a respeito em todos os

segmentos da sociedade.

e A percepcdao das maes vivendo com HIV/Aids sobre a conduta dos

profissionais de saude em geral.

A conduta dos profissionais da saude traz implicagdes importantes no dia a dia
do paciente. Foram relatadas desde relagdes adequadas a outras com

interferéncias negativas na adesao ao tratamento.

e O usodos ARVs

Programar pesquisas sobre a questdo surgida em relagdo aos rotulos e frascos
de medicamentos ARVs, uma vez que nos foi relatado o uso de frascos antigos
para armazenamento de nova medicacdo. Para isso € necessario sua
manipulacéo pelo paciente, o que pode vir a comprometer sua validade. Algumas
ma&es sugeriram rotulos adesivos mais faceis de serem arrancados dos frascos,
porém nossa opinido é de que outras estratégias possam surgir em decorréncia
de uma melhor discussao sobre este problema. Arrancar os rotulos ou queimar
os frascos nao vai apagar da vida das pessoas o HIV, mas é preciso que se
saiba que este procedimento tem sido comum em seu cotidiano, para que se

planeje uma solugdo mais viavel a questio.

e O processo de revelagao do diagnéstico para a crianga.

O estudo nos mostrou a complexidade e importancia para a crianga vivendo com
HIV/Aids do processo de revelagdo. Pensamos que seria necessario investigar
melhor qual a sua compreensao e sentimento em relagdo as explicacbes que
escuta, como, por exemplo, o “bichinho” que ela tem no sangue; a questdo da

forma como o virus lhe foi transmitido; a sua reacdo a revelagcdo; seus
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sentimentos em relagdo ao segredo imposto pelas mae/cuidadores. O siléncio

traz enorme significacdo do ponto de vista psiquico.

Torna-se necessario entender melhor por que as criangas vivendo com HIV/Aids
se calam; ouvir o que elas tém a nos dizer sobre isso. Nossa hipotese é de que
a crianga tem necessidade de falar sobre sua situagao, que tem potencial para
refletir e compreender o problema e que, finalmente, ha sofrimento importante
por tras deste comportamento. O conflito entre a mae/familia e os profissionais
que assistem a crianga em relagao a revelagao do diagndstico é outro ponto a ser
focado. Nossa experiéncia e os relatos evidenciam que o desejo dos familiares,
principalmente o da mae, é o de nao contar “ainda”, sendo que a equipe percebe
a necessidade desta revelagdo. Seria necessario investigar como conduzir este
processo de maneira adequada e mobilizar a familia para que este ocorra,

respeitando seus sentimentos a esse respeito.

A pesquisadora deseja ainda destacar seu profundo respeito pelas méaes que
entrevistou, pelo relato de suas histérias e pela disponibilidade que tiveram em
revelar uma parte tdo importante e significativa de suas vidas, muitas destas nunca
ditas antes a ninguém, conforme assinalaram. A escuta das m&es aumentou sua
motivacao para que este estudo possa realmente contribuir para uma melhora em
suas vidas e na das criangas, hoje tdo impregnadas de angustia devido, entre outros
motivos, ao grande preconceito existente com as pessoas vivendo com HIV/Aids e
ao medo de serem descobertas como portadoras.

A nossa atengao como profissional de saude ao que aqui constatamos pode
fazer grande diferenca para essas mées, suas criangas e familias em sua
assisténcia. Entender as particularidades de uma mae em momento de grande dor
nos possibilita respeita-la e acolher sua angustia, ao invés de acentua-la através de
uma abordagem inadequada. Entendemos que o saber do diagndstico da infecgao
pelo HIV em um filho causa a mae intensa fragilidade emocional, muitas vezes

chegando ao nivel do insuportavel, o buscamos traduzir com as palavras do poeta:

Deixe em paz meu coragao
Que ele é um pote até aqui de magoa
E qualquer desatencéo, faga ndo
Pode ser a gota d’agua.
Chico Buarque
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Ajuda-las, neste momento, para que a dimensao da vida possa novamente se

fazer presente em seu caminho € nosso grande desafio.

A palavra liberta. Ela pode até derrubar (pré) conceitos, como aconteceu no
meu caso. A palavra escrita, entdo, € mais forte. Quando escrevemos,
pensamos € repensamos e, por mais avangada que seja uma idéia ou mais
profunda que seja a reflexdo, escrita ela amadurece e toma outras
dimensdes. A palavra comunica, emociona, fere. A palavra é uma das
coisas mais humanas que nés possuimos. E foi ela que me ajudou a
resgatar outra coisa tipicamente humana que eu, por ter me contaminado
com o virus da AIDS, havia perdido: a arte de projetar, de fazer planos.
Valéria Polizzi

Esperamos que as palavras aqui escritas alcancem aqueles que possam
realmente ajudar estas maes a reconstruirem suas vidas, dando outro sentido a
infancia das criangas vivendo com HIV/Aids. Através de uma assisténcia que
contemple o sujeito, esta podera trazer de volta as maes seus sonhos perdidos. Que

elas possam sonhar com um futuro melhor.
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ANEXO 1 — ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

. Dados de identificagcao do entrevistado.

. Como vocé soube do diagnéstico de HIV de seu filho?

. Qual foi a sua reagao apo6s a revelagao do diagndstico e os seus sentimentos

na época?

. A revelacdo do diagndstico trouxe mudangas para a vida de seu filho e de sua

familia? Quais?

. E hoje, como vocé se sente?

. Vocé poderia me dizer quais sao seus pensamentos e preocupacdes em

relagao ao seu filho e descrever o relacionamento de vocés dois?

. Como tem sido para vocé tratar de seu filho?

. Qual a sua opinido sobre a maneira como lhe foi comunicado o diagnéstico da

crianga?
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ANEXO 2 — AS MAES ENTREVISTADAS

. Livia, 37 anos, casada. Ensino fundamental completo. Auxiliar de escritdrio.

Mé&e de Luisa, 13 anos. Identificagdo do diagnostico ha 3 anos.

. Guiomar, 45 anos, divorciada. Ensino fundamental incompleto. Aposentada.

Mae de Gisele, 9 anos. Identificagao do diagndstico ha 8 anos.

. Helena, 28 anos, amasiada. Ensino médio incompleto. Dona de casa. Mae de

Hayla, 7 anos. Identificagdo do diagndstico ha 7 anos.

. Estela, 34 anos, casada. Ensino fundamental incompleto. Funcionaria de

supermercado. Mae de Elisa, 10 anos. Identificacdo do diagndstico ha 9 anos.

. Virgilia, 39 anos, separada. Ensino fundamental completo. Desempregada.

Mae de Valentina, 13 anos. Identificagdo do diagndstico ha 12 anos e meio.

. Luciola, 36 anos, viuva. Ensino médio incompleto. Dona de casa. Mae de

Laércio, 10 anos. Identificacdo do diagndstico ha 9 anos e meio.

. Aurélia, 31 anos, separada. Ensino fundamental incompleto. Dona de casa.

Mae de André, 8 anos. Identificagdo do diagnostico ha 7 anos e meio.

. Diva, 32 anos, viuva. Ensino fundamental incompleto. Faxineira. Mae de

Dalila, 12 anos. Identificagdo do diagndstico ha 10 anos.

. Sofia, 31 anos, casada. Ensino fundamental incompleto. Dona de casa. Mae

de Silvio, 10 anos. Identificagao do diagndstico ha 9 anos.

10.Olivia, 27 anos, casada. Ensino médio completo. Cabeleireira. Mae de Odila,

6 anos. Identificagdo do diagndstico ha 5 anos e 10 meses.
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11.Clarissa, 30 anos. Casada. Ensino médio completo. Auxiliar de escritério. Mae

de Carlos, 12 anos. Identificagcdo do diagndstico ha 7 anos.

12.Eunice, 42 anos, separada. Casada novamente. Ensino médio incompleto.
Desempregada. Mae de Ernani, 9 anos. ldentificagdo do diagnéstico ha 8

anos e meio.

13.0lga, 43 anos, casada. Ensino fundamental incompleto. Aposentada. Mae de

Olinda, 9 anos. Identificagdo do diagnéstico ha 8 anos.

14. Anita, 47 anos, casada. Ensino fundamental incompleto. Dona de casa. Mae

de Amine, 12 anos. ldentificacdo do diagndstico ha 11 anos e 5 meses.
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ANEXO 3 - TERMO DE CONSENTIMENTO

Consentimento livre e esclarecido

Centro de Treinamento e Referéncia em Doencas Infecto-Parasitarias
(CTR/DIP) UFMG/PBH

Titulo do Projeto: Infancia Atingida: Os Efeitos do Diagnostico de HIV na
Subjetividade Materna e Suas Implicagdes na Vida da Crianga com HIV/Aids.

Antes de vocé aceitar participar desta entrevista € importante que vocé leia e
entenda esta explicacao.

O objetivo deste estudo € tentar saber dos sentimentos e reagbes que vocés,
maes, passam a ter quando descobrem que seu filho (a) é portador do virus HIV. O
estudo quer também conhecer quais as dificuldades vividas pela mae ao lidar com a
nova situagao e se essas dificuldades provocam alguma mudancga na vida da familia
e da crianca.

Sabendo desses sentimentos e dificuldades, esperamos poder ajudar os
profissionais de saude a compreender mais as maes e as criangas e assim, fazer um
atendimento melhor. Conhecendo melhor a realidade vivida pelas mées que tem
criangas com Aids, esperamos poder ajuda-las a tratar do seu filho, superar as
dificuldades e a se sentir melhor com a situacgao.

Esta pesquisa sera realizada no Centro de Treinamento e Referéncia em
Doengas Infecto-Parasitarias (CTR/DIP) Orestes Diniz, onde seu filho faz
acompanhamento médico.

Sera realizada por mim, pesquisadora Juliana Marques Caldeira Borges. Sou
psicologa do Hospital Infantil Jodo Paulo Il (Centro Geral de Pediatria-CGP) e
participo aqui no CTR das reunides mensais do grupo “Familia Positiva”, aberto aos
familiares das criancas com HIV/Aids.

Durante a entrevista sera usado o gravador, mas se vocé se sentir
incomodada ele podera ser desligado.

O seu depoimento sera importante para sabermos o que tem acontecido com
vocé e seu filho apds o diagndstico, mas vocé nao é obrigada a participar. Se vocé
decidir participar e depois n&o quiser continuar, ndo havera nenhum problema. Vocé
nao sera penalizada caso se recuse a participar e de nenhuma maneira o tratamento
de seu filho sera prejudicado.

Ao participar da pesquisa vocé nao estara exposta a risco, mas, se vocé se
sentir de alguma forma incomodada, e for de seu interesse, sera providenciado um
atendimento psicoldgico para voceé.

Os resultados do estudo serdo apresentados na Faculdade de Medicina e
publicados em revistas da area da Medicina e Psicologia. O seu nome, enderego ou
outras informacgdes que possam te identificar ndo aparecerdo nas entrevistas e nem
nas publicacdes.

Se tiver alguma duvida quanto ao estudo e seus direitos como participante
vocé pode contatar os pesquisadores ou os Comités de Etica da Universidade
Federal de Minas Gerais e da Secretaria Municipal de Saude da Prefeitura de Belo
Horizonte, nos seguintes telefones:
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Juliana Marques Caldeira Borges: (31) 3239-9121.
Dr. Jorge A. Pinto: (31) 3409-9822.

Dra. Janete Ricas: (31) 3409-9637.

Comité de Etica da UFMG (31) 3409-4592.

Comité de Etica da SMSA — PBH (31) 3277-53009.
Av. Afonso Pena 2336 — 9 andar. Funcionarios. BH.

Confidencialidade das informagoes

As informacdes obtidas neste estudo serdo confidenciais, mantidas nos limites
garantidos pela lei. Os resultados deste estudo serdo usados somente com
finalidades cientificas e podem ser publicados em revistas e outros meios de
divulgacédo cientifica. Nas publicagdes todos os cuidados serdo tomados para que
nenhuma das participantes possa ser identificada.

Consentimento

Li e entendi as informagdes acima. Tive oportunidade de fazer perguntas e
tirar minhas duvidas. Este formulario esta sendo assinado voluntariamente por mim.
Concordo em participar do estudo até que eu decida o contrario. Sei que, caso eu
decida interromper a minha participacéo, o tratamento do meu filho continuara e nao
sofrera qualquer prejuizo. Estou ciente que receberei uma cépia assinada deste
consentimento.

Assinatura do Participante Data

Assinatura do Entrevistador Data

Obs: As copias assinadas do consentimento sdo:

1. Arquivadas pelo pesquisador.
2. Fornecidas aos entrevistados.
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Baixar livros de Literatura

Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica

Baixar livros de Medicina

Baixar livros de Medicina Veterinaria
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

Baixar livros de Saude Coletiva
Baixar livros de Servico Social
Baixar livros de Sociologia

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo
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