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RESUMO

Este estudo teve como finalidade subsidiar as praticas de saude frente ao
ser com HIV/AIDS. Seus objetivos foram, identificar como mulheres e
homens elaboraram o estar com HIV/AIDS e compreender as diferengas
nesse processo de elaboragédo. Foram utilizados a teoria das representagoes
sociais e género para a apreensao do objeto de estudo, bem como, a técnica
de analise de contelido para analise dos depoimentos. O estudo foi realizado
com dez homens e dez mulheres atendidos em ambulatério de referéncia
em AIDS, na cidade de Fortaleza. A coleta dos dados foi realizada no
periodo de maio a novembro de 1999, através de entrevista semi-
estruturada, observagéo e anotagées em diario de campo. Verificou-se que a
representagdo social para o grupo estudado foi a morte, porém, mulheres e
homens a enfrentam de maneira diferente, onde questdes de género
aparecem de maneira enfatica. Ao desvelar o significado de viver com
HIV/AIDS, faz surgir novas reflexdes para o profissional de saude que atua
com essa clientela no que diz respeito ao desenvolvimento de um trabalho

que nao reforce a desigualdade entre os sexos.



ABSTRACT

The present study was aimed at complementing current health care practices
related to HIV/AIDS-challenged individuals. The specific objectives were to
determine how men and women cope with their disease and to understand
the differences observed between the sexes in this respect. While the theory
of social representations and gender was used to apprehend the object of
study. Ten women and ten men receiving outpatient care at a reference
facility for AIDS patients in Fortaleza were included in the study. The data
were collected from May to November, 1999, through semi-structured
interviews, observation and field notes. The social representation for the
study group was observed to be death, although this was clearly regarded in
different ways according to gender. It is hoped that the disclosure of the
meaning of life for the AIDS-challenged individuals interviewed for this study
will help specialized health care workers reflect on ways to promote health

care actions which do not reinforce the inequality between the sexes.
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“Eu nao tinba este rosto de hoje, assim...triste, assim magro, nem esses 0lhos
tdo vagios. Eu ndo dei por esta mudanga (...) em que espelho ficou perdida a
minha face?”

(Cecilia Meireles)

1 REFLEXOES PESSOAIS: um olhar particular




Na década de 90, iniciamos nossa pratica profissional em um
hospital de doencgas infecciosas em Fortaleza, onde trabalhavamos em uma
unidade de internacéo. A totalidade dos casos de AIDS era identificada em
homens homossexuais. Quando houve a internagdo do primeiro caso de
mulher na unidade, este registro mobilizou a atengdo dos profissionais
daquela instituicao.

Passamos, entdo, a ficar mais atenta e interessada na literatura
especializada em AIDS. Naquela época, veiculava-se a terminologia “grupo
de risco”, que considerava homossexuais, prostitutas, usuarios de droga
intravenosa, como mais vulneraveis ao HIV.

Em 1993 comegamos a atender em ambulatério especializado em
AIDS, e com o passar dos anos, foram se tornando mais frequentes os
casos de AIDS em mulheres. Percebemos uma “feminizagado” da epidemia,
mas, na verdade, a literatura reforcava o que vivencidvamos diariamente em
nossa pratica.

Ficavamos inquieta em observar a populacdo feminina tao
vulneravel, e as vezes, sem a clara percepg¢ao desse risco, principalmente
nas relagbes com os parceiros fixos. A falta de poder de decisdo, de
negociacdo, de barganha, de amor proprio, a auséncia um servigo
especializado em atender mulheres, e, as vezes, profissionais impondo sua
visdo de mundo, contribuiam para reforgar a desigualdade entre os sexos,
nao permitindo a expressao dos desejos das mulheres como pacientes.
Lembramo-nos da fala de um profissional, referindo-se ao desejo de uma
soropositiva engravidar. Eu acho um crime uma mulher com aids ter um

filho. Eu sou terminantemente confra.



Percebemos, por parte de alguns profissionais de saude, uma
dificuldade em ouvir os desejos do paciente e discuti-los sem fazer juizo de
valor. E como se o paciente sempre fosse desprovido de conhecimento e de
senso critico, e que ele, o profissional, fosse o detentor do saber, e esse
saber fosse inquestionavel.

Desde o primeiro caso notificado de AIDS, passaram-se varios
anos. Recentemente, através dos boletins epidemioldgicos, vém se
percebendo uma mudanga no perfil epidemiolégico da doenga, quando o
nimero de casos em mulheres tem aumentado de forma significativa,
reduzindo a relagdo homem/mulher. Nos ultimos cinco anos, a transmisséo
do HIV em heterossexuais vem crescendo em paises industrializados, em
comunidades pobres e pessoas de baixo niyel socioecondémico. Estudos
mostram que na Africa a relagéo entre mulheres e homens infectados pelo
HIV esta igual e, em alguns paises, como Uganda e Tanzénia, o numero
de mulheres infectadas ultrapassa o dos homens (MASTRO, 1994).

Falar de AIDS hoje nos remete necessariamente a discutir sobre
questbes de género. O perfil das mulheres infectadas no Brasil e em outros
paises € composto por donas de casa, casadas e com parceiro fixo. Essas
mulheres em idade reprodutiva sdo maes, representadas muitas vezes pela
igreja e pela medicina com a sexualidade voltada a procriagdo e como
excluidas do risco de contaminacgao pelo HIV. Hoje, porém, constata-se que
esta mulher, aparentemente protegida, esta mais vulneravel
(CZERESNIA, 1995).

CAMPBELL (1995), em seu estudo sobre género e sexualidade,

discute que os pesquisadores estudam o risco de adoecer da mulher e do



homem de forma separada, sem a devida atencéo as diferengas entre os
géneros . Ela ainda ressalta que se deve dar a devida atengao ao contexto
sociocultural, no qual os individuos interagem, e que o homem deve ser
prioridade em pesquisas em AIDS e educagdo. Entdo, ndo se pode pensar
em trabalhar apenas com a mulher, quando o tema é AIDS. Trabalhando
simultaneamente homens e mulheres, pode-se diminuir as desigualdades
entre os sexos, pois sabemos que o homem também esta situado num
ambito sociocultural, que corrobora o aumento dessa desigualdade.

Em um estudo com mulheres contaminadas por seus parceiros,
KNAUTH (1998) refere que na representagdo das mulheres, o homem é
visto como um ser naturalmente livre. O fato de eles terem outras relagdes
nao é considerado grave, por ser da propria natureza masculina. Assim, elas
aceitam as relagdes extraconjugais, o consumo de bebidas alcoolicas e/ou
drogas e mesmo atos de violéncia cometido por seus maridos, sujeitando-se
a cuidar deles. Tal comportamento estd submetido a condigdo de que eles
cumpram, ao menos, o papel de provedor. As mulheres, em um primeiro
momento, permanecem com seus maridos mais em virtude de um
compromisso formal, ou por obrigagdo; e em um segundo instante, elas o
fazem por compaixao, isto €, pena do sofrimento ao qual os homens estéo
submetidos.

A autora ainda relata que as mulheres necessitam de um homem
para protegé-las, mas os homens também precisam de uma mulher para
serem socialmente respeitados. Os homens nao aceitam a doenga e se

recusam a ter acompanhamento médico. Preferem manter em segredo sua



soropositividade, pois ndo querem ser vistos como doentes ou dignos de
compaixao.

Educados de forma diferentes, mulheres e homens adquirem
caracteristicas correspondentes ao feminino e ao masculino. Os atributos
das mulheres ndo sdo apenas diferentes, como também séo desvalorizados,
vivendo a mulher em condigdo de inferioridade e subordinacéo em relagéo
ao homem. Esta desvalorizagdo é social e culturalmente construida e nao
determinada pela diferenga biolégica entre o sexo (BARBOSA, 1997,
FARIA & NOBRE, 1997).

Identificamos claramente esses fatos quando nos aproximamos
da vida de algumas mulheres durante o aconselhamento.” Elas
compartilhavam suas histdrias-espancamentos, humilhagéo, submissao,
chantagem, relagées sexuais forgadas. Isso nos inquietava e ao mesmo
tempo nos sentiamos impotente diante de algumas situagoes. Tentavamos
mostrar a elas sua vulnerabilidade e que nao tinham nenhuma obrigacdo de
se submeter a relagbes sexuais que ndo quisessem manter. Perguntavamo-
nos o porqué dessas atitudes, o que fazia essas mulheres ser tao diferentes
de nés. Sera que o fator escolaridade, o nivel socioecondmico, ter acesso a
educacdo formal é decisivo para a visdo e 0 comportamento dessas
mulheres? Por que o homem nao tem essa relagédo de subordinagéo frente a
mulher? O que os faz nao equivalentes ?

Diante desses questionamentos, decidimos realizar este estudo,

do qual pretendemos oferecer alguns subsidios para os profissionais de

'E um processo de escuta ativa, individualizado e centrado no cliente, destinado as pessoas que se
submetem a sorologia anti-HIV..



saude que trabalham com AIDS, apontando elementos para a compreensao
do estar com AIDS para mulheres € homens.

Embora nao tenhamos a pretensao de generalizar 0s resultados
desta investigacdo, acreditamos que as questées aqui desveladas,
propiciarao as mulheres € homens, sujeitos deste estudo, uma leitura sobre
o seu vivido, e, aos profissionais de saude que trabalham com a doenga,
uma reflexdo sobre sua pratica cotidiana e seu papel como educadores.
Muitas vezes, sem perceber, O profissional de saude reforga as
desigualdades entre 0s géneros, quando nao estimulam a reflexao em seus
clientes. O estudo também & dirigido aos familiares dos portadores do HIV,
ensej_ando-lhes uma leitura sobre a representacao da doenga para OS
membros de sua familia, e a sociedade, para que melhor entenda o doente
de AIDS, respeitando-o0 e percebendo-o como um cidadao que merece ser

tratado como tal.



“Todos os homens enfrentam as escolhas em sua vida,
como criadores 0u comI0 Criticos, comi amior 0 Com

)

ddso, com generosidade ou com egoismo.’

(Toseph Campbell)

OBJETIVOS




2.1 Geral

Investigar as representacées sociais em mulheres e homens com HIV/AIDS

2.2 Especificos

a) ldentificar como e mulheres e homens elaboram o estar com HIV/AIDS.

b) Compreender quais as diferengas no processo de representagao na

mulher e no homem.



A eternidade possivel € a transmissdo do brilho de cada ator humano
ao que lhe sucede em cena: esse ato de transmissao ¢ o que chamarmos
de solidariedade. O resto é apenas uma arenga superticiosa sobre a
gandncia da infinitude... A vida ndo vence. Acontece. Teca, portanto,
coracdo de homem e alma de cidaddo.

(Herbert Danzel)

3 — REVISAO DE LITERATURA




3.1 AIDS: aspectos epidemiolégicos e socioculturais

Em meados de 1981 foi detectado nos Estados Unidos- em
Los Angeles e New York- que jovens adultos morriam de forma
inusitada, combinando um tipo raro de cancer (Sarcoma de Kaposi) com
pneumonia por Pneumocystis carinii. Foram descritos estados de
imunodeficiéncia mediado por célula, ocasionando um quadro de
doencas oportunistas. Chamou-se a esse agravo Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida -AIDS (FARTHING,1989).

A partir de 1982, no Centro de Controle de Doengas dos Estados
Unidos, em-Atlanta (CDC), foram registrados os primeiros cem casos dessa
sindrome, causada por um retrovirus inicialmente denominado virus
associado a linfoadenopatia humana (LAV), no instituto Pasteur, de Paris.
Posteriormente foi intitulado e traduzido para o portugués como virus da
linfotropia-T humana (HTLV-IIl) no Instituto Nacional de Sadde, dos
Estados Unidos, e em 1986 foi reconhecido mundialmente como
virus da imunodeficiéncia humana(HIV) (CZERESNIA, 1995,
FARTHING,1989).

A epidemiologia desta nova doenga apontava inicialmente para
uma incidéncia quase exclusiva em homossexuais masculinos. Tal dado
epidemiolégico foi bastante significativo, pois procurava-se uma ligagao
entre a homossexualidade e a AIDS. Essa relagdo aparecerd em varios
momentos da histéria desta doenca nos meios de comunicagdo e no

julgamento moral, de forma as vezes preconceituosa e estigmatizante.



Ainda na década de 80, quando os aspectos biolégicos da doenca
eram pouco conhecidos, os intitulados grupo de risco eram
epidemiologicamente importantes para a classificagdo clinica da AIDS. Os
grupos de risco, entdo definidos, eram os homossexuais masculinos, os
usuarios de droga intravenosa, os receptores de ftransfusées e
hemoderivados, individuos com multiplos parceiros. Um caso de AIDS era
definido pela presenca de risco acrescida da constatagdo de uma ou mais
patologias associada a sindrome (PARKER, 1994).

Em uma primeira aproximac¢édo das dimensées mundiais desta
patologia, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu a diferenga
da incidéncia em padrdes epidemiolégicos tipos I, Il e Ill. Esses padrdes
estariam associados a diferentes distribui¢ées da infecgdo pelos grupos
que seriam encontrados em varias regiées do mundo. Nas regides do
tipo I, onde ha a maior parte dos casos, observam-se em homens
homossexuais ou bissexuais e entre usuarios d'e drogas IV, o que é
caracteristico dos EUA, da Europa Ocidental e América Latina. No
padrao tipo Il, a maior incidéncia registra-se em heterossexuais, e a
propor¢do de casos masculinos e femininos €& 1:1. Este tipo é
caracteristico da Africa e dos paises do Caribe. J&4 o padrao tipo Il
refere-se aos paises com baixa notificagdo de casos de AIDS,
observados na Africa do norte, Asia, e no Mediterraneo Oriental
(PARKER, 1994) .

A construcao cientifica desse modelo € referida por alguns

autores como preconceituosa e racista, ignorando os aspectos culturais e
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sociais, reforgando a idéia de grupo de risco, onde os grupos nao ditos de
risco estariam fora do problema e longe do contéagio.

Posteriormente, foi construido outro conceito atraves de
analises e desenvolvimento da pandemia, segundo o qual os riscos
sao estimados através de dez areas geograficas em todo o mundo
(GAAs). Sao elas: América do Norte, Europa Ocidental, Oceania,
América Latina, Africa(Saara), Caribe, Europa Oriental, Mediterraneo,
Nordeste da Asia, Sudeste da Asia. O GAAs agrupa paises com
semelhantes epidemiologias, fatores sociais e prevengéo a pandemia.
Este modelo tem tentado separar areas com semelhangas histéricas,
étnicas e culturais, e ainda diferencas entre padrées de expanséo do
HIV.A principal vantagem deste modelo é mostrar uma vis&o global da
pandemia e, como principal desvantagem, ndo tem a sensibilidade de
distingliir as diferengas entre e dentro das comunidades e paises
(MANN & TARANTOLA, 1996).

Segundo dados da OMS, surgem a cada dia 6 mil infectados pelo
HIV e, desde o primeiro diagnéstico de AIDS, acumulam-se mais de 15
milhdes de casos em todo o mundo. Acredita-se que de 8 a 24 milhdes de
adultos desenvolveram AIDS. Esse numero podera aumentar até cinco
vezes, de 1995 a 2002 , e, nesse periodo, até 20 milhées de casos novos de
AIDS se desenvolverdao em todo o mundo. Aplicando-se indices
atuais de sobrevivéncia, pressupde-se que 85% das pessoas com a doenca
terdo morrido até o ano 2002,e que até 20,4 milhdes de adultos terao

morrido de AIDS(MANN & TARANTOLA & NETTER, 1992).



No Brasil, até dezembro de 1999, foram notificados 179541 casos
de AIDS. Este nimero posiciona o nosso pais entre os quatro primeiros,
quanto ao total de casos acumulados e notificados. A regido Sudeste lidera
tanto em nimero de casos como em taxa de incidéncia, perfazendo um total
de 101.894 casos e 160 de incidéncia (BRASIL, 1999).

No Nordeste, o Ceara apresenta um total de 3163 casos com taxa
de incidéncia de 37,8 por 100 000 habitantes. O comportamento da
enfermidade nesse Estado continua em ascendéncia desde que registrou
seu primeiro caso em 1983. A grande maioria dos casos concentra-se na
cidade de Fortaleza (BRASIL, 1999).

~ Transcorreram quase duas décadas desde o primeiro caso
registrado de AIDS. Os dez primeiros anos foram marcados por uma
tendéncia homo-bissexual. Nos ultimos cinco anos, vem se afirmando nova
tendéncia de crescimento de casos em mulheres e na populagao de baixa
renda, indicando uma reordenacdo desse perfil, exigindo um repensar na
abordagem da problematica desta patologia.

Desde 1994, observa-se que a relagdo homem/mulher vem se
alterando. Em 1984, esta relagdo era de 121:1; em 1991 era de 5:1 e hoje
esta mesma relagdo é de 3:1. De setenta a oitenta por cento das infecgbes
terao ocorrido em heterossexuais, 13 milhdes de mulheres terdo sido
contaminadas e 4 milhdes estardo mortas (BRASIL, 1999, DOSSIE PANOS,
1993, PARKER, 1994).

O efeito da AIDS afeta mulheres e homens como individuos em
seus multiplos papéis na sociedade, na familia e na economia, ndo sendo

apenas uma questao estatistica.
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Grande parte dos estudos sobre AIDS tem considerado as
caracteristicas epidemiolégicas da doenga, enfatizando seus aspectos
clinicos. Essas informagdes, apesar de importantes, séo insuficientes por
nao retratarem os aspectos subjetivos do adoecer.

A relacdo entre o doente e a doenga supera o processo das
alteragdes fisioldgicas desencadeadas pelo agente etiologico, pois o
individuo elabora representacbes sobre sua doenga considerando
aspectos psico-socioculturais (ALENCAR, 1998).

As doencas infecciosas associadas a culpa sexual dio origem a
fantasias sobre formas de transmissdo e o medo do contégio. A AIDS

remete a comportamentos irresponsaveis, a excessos e perversao sexual,

t;)‘rnar‘\:d/o-sekalvo de julgamentos, pois contrair doengas através do sexo
denota mais culpa, e logo o sentimento de vergonha permeia quem adquire a
doenga (SONTAG, 1989).

A AIDS é uma doenca inexoravelmente fatal, porém leva as
pessoas a se considerar doentes antes de adoecerem. Estimulando os

portadores a ocultar seu diagnostico pelo receio de serem rechagados,

\\,

vivendo sem compartilhar seu diagnéstico com familiares. Esse fato

leva muitos a uma espécie de morte social que precede a morte fisica

o

(SONT)S:G, 1989).7

E./s‘t‘a »capﬁacr:idade de estigmatizar e gerar ‘“identidades
deterioradas”, aqui incorporando um termo utilizado por GOFFMAN
(1988), € muito visivel na AIDS. A sociedade estabelece critérios e

meios de categorizar as pessoas. O estigma € uma reagéo social que



isola certos atributos, identifica os indesejaveis, desvalorizando as
pessoas que os possuem (GOFFMAN, 1988; ZALESKI & VIETTA, 1998).

A autoconsciéncia do estigmatizado & gerada por tensdes
frente aos estigmatizadores, fazendo com que se passem a tolera-los,
mesmo considerando-os desumanos. [{E_stimeﬁxperriéncia para o0s
portadores do HIV € um momento interno de recolhimento interior, onde
a adaptagéo e a compreensao precisam ser identiﬁcadas (GOFFMAN,
1988; ZALESKI & VIETTA, 1998).

As doencas estigmatizantes evocam a idéia de sofrimento,
também podendo vir a tona uma espécie de autotranscendéncia. A
transcendéncia de si mesmo constitui, assim, a esséncia da existéncia
humana, é a sua busca da razdo para ser feliz. Quando o ser a
descobre, tem lugar para o prazer e para a felicidade (FRANKL, 1999).

O que impulsiona o homem, a buscar uma razéo de viver é a
vontade do sentido. Mediante esta vontade, estao inseridas as motivagoes e,
por meio destas, o ser humano procura sentido para sua existéncia. Essa
busca ¢é intransferivel, pois ocorre através do eu-interior. BRESSER (1992,
p.92) ratifica esse argumento quando diz: “ndo somente uma reorientagéo no
sentido da autodescoberta, mas também uma nova orientagao direcionada

ao encontro do sentido” (FRANKL,1992).

3 2 AIDS e Representagdes Sociais

A teoria das representagdes sociais se articula tanto com a vida

coletiva de uma sociedade como com o0s processos de constituicao
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simbdlica, nos quais os sujeitos sociais lutam para dar sentido ao mundo,
entendé-lo e nele encontrar o seu lugar, através de uma identidade social
(JOVCHELOVITCH, 1995).

O referencial tedrico das representagdes sociais, a partir das
obras de Moscovici, e de seus colaboradores, trouxe e tem trazido
importantes contribuicées, relativamente a construgdo do conhecimento
através de discussbes tedrico-metodolégicas de temas de grande
importancia social, cultural e cientifica.

A representacgao social da AIDS tem sido objeto de estudo
de muitos pesquisadores.

SOUZA FILHO & HENNING (1992), em seu estudo sobre as
representacées sociais da AIDS, praticas sexuais, entre homo, hetero e
bissexuais, verificaram uma crenca geral de que todos estao vulneraveis ao
HIV. Os hetero e homossexuais consideraram alteragdes corporais externas
como o principal sintoma da AIDS. Os heterossexuais praticavam sexo
vaginal e oral, enquanto os homossexuais, sexo anal e oral, e os bissexuais
se dispersaram entre muitas praticas sexuais.

JOFFE (1995) investigou as representagdes sociais transculturais
da AIDS com sessenta jovens sul-africanos e britdnicos, homens e
mulheres, escolarizados, no inicio de 1990. No grupo estudado, a doenga
foi reprev_senﬂtada como doenga do outro , por terem pratica sexuais impuras,
»bestiais, que seriam, portanto, geradoras de doenca.

BARBOSA (1997), em seu estudo sobre a representagbes de
risco em mulheres de uma comunidade de uma favela, investigou 20

mulheres, e o resultado mostrou que elas tém consciéncia do préprio risco, o
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associam a infidelidade de seus parceiros e ndo sabem como negociar o
sexo mais seguro com eles.

PEREIRA (1997), em sua pesquisa com maes portadoras do
HIV/AIDS revela que elas se julgam culpadas de algo e, portanto,
merecem o castigo que sua doenca lhes impbe.

KNAUTH (1998), em seu estudo “Morte Masculina: homens
portadores do virus da AIDS sob a perspectiva feminina”, tem como objetivo
analisar de que modo a contaminagéo pelo virus HIV é elaborada dentro da
relagéo conjugal. Através dos depoimentos dos sujeitos do estudo, a autora
pdde concluir que as representagdes femininas a respeito da percepgao da
patologia mostram a diferenga entre a maneira masculina e feminina de ver

e agir no mundo social.

3.3 Teoria das Representagdes Sociais

Representagdes sociais € uma expressao filoséfica que significa a
reproducdo de uma percepgdo retida na lembranga ou do conteudo do
pensamento (GUARESCHI, 1995).

As representagbes sociais sdo construidas na interface da
Sociologia e da Psicologia e, por isso, recebem a influéncia do grupo, no que
diz respeito as suas regras, valores e todo arcabougo cultural ja construido,
como também as influéncias da realidade psiquica, tanto no aspecto
cognitivo- as idéias, a imaginagao, como no aspecto emocional

(MINAYO, 1995).



O campo de estudo das representagbes sociais surgiu de uma
critica aos modelos que reduziam a participagdo do sujeito no processo de
criacdo através da fungéo simbélica (SOUZA FILHO, 1993).

A teoria das representagdes sociais € uma forma socioldgica de
Psicologia social, originada na Europa com a publicagéo feita
por Moscovici de seu estudo La psychanalyse: son image et son
public (PEREIRA DE SA, 1993).

Moscovici ndo desenvolveu essa teoria num vazio cultural. Ele se
inspirou nos fundadores das Ciéncias sociais na Franga, especiaimente em
Durkheim, um dos fundadores da sociologia moderna. Piaget foi outro autor
que contribuiu, através de seus estudos, para a construgdo das
representagées sociais, entre outros (SOUZA FILHO, 1993).

O conceito de representacdo social é dindmico e explicativo da
realidade social, fisica e cultural. Ele possui uma dimensao histérica e
transformadora. Associa aspectos culturais, cognitivos, valorativos. Esta
presente nos meios de massa e nas mentes, e se constitui numa realidade
presente nos objetos e nos sujeitos. E um conceito relacional, por isso social
(GUARESCHI, 1995).

MOSCOVICI (1978) refere que as representagdes sociais sao um
conjunto de conceitos, afirmagdes e explicagdes. Devem ser consideradas
como verdadeiras feorias do senso comum, ciéncias coletivas, pelas quais
se procede a interpretagéo e a construgao das realidades sociais.

MINAYO (1994) assinala que as representagbes sociais sao

caracterizadas por uma expressao da realidade, através de categorias
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de pensamento , que explicam , justificam e questionam as agbes e 0s
sentimentos dessa realidade.

Para a referida autora, as representagdes sociais se manifestam
em palavras, sentimentos e condutas, e se institucionalizam, podendo ser
analisadas a partir da compreensao das estruturas e dos comportamentos
sociais.

Jodelet apud SPINK (1995) define que representagdes sociais
é uma forma de conhecimento , socialmente elaborada e compartilhada,
tendo uma visdo pratica e concorrendo para a construg¢do de uma
realidade comum a um conjunto social.

Ainda para Jodelet, as representagbes sociais devem ser
estudadas, articulando-se elementos afetivos, mentais, sociais |,
integrando a cognigdo, a linguagem e a comunicagéao as relagées que
afetam as representagdes sociais e a realidade material, social e
ideativa sobre a qual elas intervém (PEREIRA DE SA, 1993).

LEME (1995, p.48) cita que as ‘“representagdes sociais sdo um
conjunto de conceitos, explicagées e afirmagdes que se originam na vida
diaria no curso de comunicacgoes interindividuais....Poder-se-ia dizer que séao
a versao contemporanea do senso comum.”

Para a construgéo desta teoria, MOSCOVICI (1978) propoe dois
processos: a ancoragem e a objetivagcdo. Ancorar € “a fungdo de duplicar
uma figura, por um sentido, fornecer um contexto inteligivel ao objeto,
interpreta-lo.” Consiste na integragao cognitiva do objeto representado. Para
MOSCOVICI, ancorar é “classificar e denominar.” A objetivagéao diz respeito

a forma como se organizam os elementos constituintes da representacao e
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ao percurso através do qual tais elementos adquirem
materialidade e se formam expressdes de uma realidade vista
como natural. E dar materialidade a um objeto abstrato,
naturaliza-lo (GUARESHI, 1995, VALA, 1995).

Segundo MOSCOVICI, objetivar é “descobrir a qualidade iconica

é de uma idéia ou ser imprecisos, reproduzir um conceito em uma imagem.”

3.4 Género

A AIDS tem gerado questdes desafiadoras e relagées complexas
entre o biolégicp, o cultural e o social. As formas de relacionamento entre
mulheres e homens, o poder, a submisséo, a sexualidade, e as relagdes de
género constituem questdes importantes na discussao da AIDS. A posigao
que cada parceiro assume frente a doenga do outro explicita
ambiglidades inerentes a propria relagdo conjugal, revelando a
perspectiva de género e a visdo de mundo que orientam os
comportamentos (BARBOSA, 1997, FARIA & NOBRE, 1997).

Para Barbosa (1997), a opressdo da mulher tem causas politicas
definidas, na medida em que ha uma complexa conexao entre as relagées
sociais de producdo e reprodugdo, com certas conseqliéncias para o0s
papéis sociais. Portanto, também se insere em espagos mais subjetivos e
intimos, como da vida afetiva, familia, casamento e sexualidade.

Se buscarmos o seu significado no dicionario , temos que género
€ “‘um conjunto de espécies que apresentam certo numero de caracteres

comuns”, segundo FERREIRA (1999, p.980). Do ponto de vista gramatical,
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encontramos como: “categoria que indica, por meio de desinéncias, uma
divisdo dos nomes baseada em critérios tais como: sexo e associagdes
psicolégicas”. Do ponto de vista antropolégico, género é a “forma
culturalmente elaborada que a diferenga sexual toma em cada sociedade, e
que se manifesta nos papéis e status atribuidos a cada sexo e constituidos
da identidade sexual dos individuos” Para a Biologia, género é a “categoria
taxonémica compreendida entre a familia e a espécie

Entdo, género pode ter varios significados, na lingua, na
Antropologia e na Biologia, podendo até se referir a estilos de arte.

Vé-se que o termo género nédo parece ser tao simples, pois, além
de apresentar varios significados, retne sentidos mais amplos ligados a
caracteres estabelecidos, visdo de mundo , bem como as atividades
habituais decorrentes da tradigdo. Ha vasta e complexa literatura propondo a
conceituagao de género a partir de variadas correntes teérico-filoséficas.

O conceito de género foi inicialmente estudado pela Antropologia
e pela Psicandlise, assinalando a construgdo das relagbes de género na
definicdo das identidades feminina e masculina, como suporte para a
existéncia de papéis sociais desiguais (FARIA & NOBRE, 1997).

O conceito de género procurou interpretar as relagdes entre
mulheres e homens, surgindo apds varios anos de luta feminista na
década de 70, e de muitas tentativas de formulagdes tedricas
para explicar a opressdo das mulheres. Este conceito veio
responder a varios impasses e permitir analisar tanto as
relacdes de género quanto a construgdo da identidade de género

de cada pessoa (FARIA & NOBRE, 1997).
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Foi no inicio da década de 80 que o conceito género comegou a
ser utilizado por estudiosas feministas americanas que queriam ratificar o
carater basicamente social das distingdes baseadas no sexo, Neste termo,
estava embutida uma resisténcia ao determinismo biolégico implicito no uso
de palavras como sexo ou diferencga sexual (SCOTT, 1990).

Para FARIA & NOBRE (1997, p.29) género coloca claramente o
ser mulher e ser homem como uma construgdo social, a partir do que é
estabelecido como feminino e masculino e dos papéis sociais destinados a
cada um.

MEYER (1996, p.48) diz que género € a instancia onde e por
meio da qual os seres humanos aprendem a se converter em homens e
mulheres e a se reconhecerem , nos diferentes contextos histéricos, culturais
e sociais.

LOURO (1997, p.25) assinala que género é uma possibilidade de
entender processos de construgdo/reconstrugdo das préticas das relagdes
sociais, que mulheres e homens desenvolvem e vivenciam no social.

SCOTT(1995, p.86) refere que género é um elemento constitutivo
das relagbes sociais baseado nas diferencgas percebidas entre os sexos.

Género, pois, ndo € um conceito vinculado a identidade, mas um
conceito relacional, ou seja, v&é um em relagdo ao outro, e considera que
estas relacdes sdo de poder e de hierarquia dos homens sobre as mulheres.

GUEDES (1995, p.9), afirma que os historiadores
acreditam que o conceito de género se justifique em trés questoes

e explicagdo das continuidades e das desigualdades das experiéncias

socialmente diferentes;
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e comprovagdo da qualidade de trabalhos sobre a historia das
mulheres; e

e um desafio teédrico, exigindo a analise ndo sé da relagdo entre as
experiéncias masculinas e femininas no passado, mas também a
ligagdo entre a historia e o passado e as praticas histéricas atuais.

A autora ora citada fala das dificuldades em se colocar em pratica
as teorias elaboradas nas academias, porque muito do que o quadro tedrico
preconiza cai no esquecimento por ndo se levar em conta a realidade.

Hoje as teorias sobre género se colocam dentro de trés
vertentes:

‘1 teoria que explica o conceito de forma essencialmente descritiva, sem
interpretar e atribuir causalidade. Estes estudos acabaram virando
sinénimo de mulher; e

2 teorias que explicam o género como informagdes de homens e mulheres.
Falar sobre um é necessariamente falar sobre o outro. Rejeitam-se as
esferas separadas,

3 e asjustificativas bioldgicas.

Os (as) historiadores (as) feministas realizam abordagens sobre
género que podem ser resumidas em trés posigoes tedricas:

1 esforgco feminista que tenta explicar as origens do patriarcado;

2 discussoes de tradicdo marxista, que propéem uma abordagem histérica,
buscando explicar género através dos dominios de patriarcado e do capitaismo; e

3 inspiram-se em escolas psicanaliticas para explicar a produgao e

reproducdo da identidade de género do sujeito, dividida entre o pos-

estruturalismo francés e as teorias anglo-americanas das relagoes de objeto.
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Como representante da segunda vertente, estd uma das mais
conhecidas no campo do género, a historiadora norte- americana Joan Scott,
que entre seus artigos escreve em 1986, Gender: a useful category of
historical analysis. Influenciada por Foucault e Derrida, assinala que o termo
género faz parte das tentativas feministas contemporaneas para reivindicar
um certo campo de definicdo para insistir sobre o carater inadequado das
teorias existentes em explicar desigualdades entre mulheres e homens.
Levando-se em conta a critica do empirismo e do humanismo que produzem
os pos-estruturalistas, as feministas comegam a descobrir uma via propria,
como também aliados tanto na Ciéncia quanto na Politica.

E neste momento politico que se articula género com uma
categoria de andlise, implicando, assim, dois niveis: género como elemento
constitutivo das relagées sociais, baseado nas diferengcas entre os dois
sexos; e género como forma fundamental de representar relagdes de poder,
em que as representagdes dominantes sdo naturalizadas e inquestionaveis.
Trata-se de uma primeira tentativa de dar forma as relagdes de poder

(LOURO,1997, SCOTT,1995, GUEDES, 1999).
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O conhecimento ¢ triste, porque ¢ um olbar obcecado pelos
defeitos, erros, falhas. Estranha alegria esta que se diverte
em desfaser o que faz. Ndo € bem intencionado. Manhoso,
dissimulado, vivaldino.

(Pedro Dermo)

4 - METODOLOGIA
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4.1 Caracteristica do Estudo

Este estudo tem carater exploratério descritivo, com abordagem
qualitativa , orientado pela Teoria das Representagdes Sociais
fundamentada por MOSCOVICI, enfocando género como categoria analitica.
O referencial teérico das representagdes sociais destaca que “as formas de
conhecimento social implicam duas faces, tao inter-ligadas como dois lados
de uma folha de papel: o figurativo, ou lado imageante, & o lado simbdlico”,
segundo JOVCHELOVITCH (1995, p.71).

Elegemos a representagdo social e género como categorias
analiticas, por entendermos que ela se ajusta aos objetivos do nosso estudo,
captando a representagéo da soropositividade e AIDS em mulheres e
homens, identificando o simbdlico de lidar com a doenga, significados estes
permeados pelas relagdes de género, reproduzindo singularidades. Estas
marcas diferenciam a experiéncia de estar com HIV/AIDS para mulheres e
homens.

A tematica que nos propomos estudar nesta pesquisa foi, no
inicio, um desafio. Pretendiamos examinar somente as mulheres. Apods
varios estudos e troca de idéias, entendemos, com um pouco de resisténcia,
que seria importante incluir os homens no estudo. O fato de sermos
mulheres e a identificacdo com elas pode ter contribuido para a resisténcia a
inclusao dos homens no estudo. Ao longo do processo, percebemos a
importancia de termos optado por considerar também os homens na
pesquisa e como foi importante fazermos o contraponto com as falas e 0s

pensamentos deles. Muitas vezes esse percurso foi denso e solitario,
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durante o qual a incerteza parecia ser uma companhia atroz. Ao longo do
estudo, fomos encontrando o caminho e as respostas as nossas indagagdes.
Foi quando o desafio se tornou emogao.

4.2 Local do Estudo

O local eleito para a realizagdo do estudo foi um servigo
ambulatorial especializado em AIDS de um hospital de doengas infecciosas,
da cidade de Fortaleza-CE-Brasil.

Trata-se de um hospital de referéncia em doencgas infecciosas,
que recebe pacientes oriundos de todo o Estado do Ceara. Este hospital foi
criado em 31 de margo de 1970. Tratava-se de uma e_strutura hospitalar com
capacidade para 68 leitos.

Hoje este hospital passou por algumas reformas e conta com 111
leitos, distribuidos em cinco unidades de internagdo. As unidades A e C
dispéem de 44 leitos em infectologia para adultos. No momento, a unidade A
se encontra desativada por falta de profissionais de saude contratados para
atuar na referida unidade. A unidade B comporta 35 leitos em pediatria, e as
unidades D e E dispdem de 32 leitos para pacientes com AIDS.

Esta instituicao hospitalar tem como misséo “atuar no diagndstico,
tratamento, ensino e pesquisa para doengas infecciosas, como hospital de
referéncia para pacientes do estado de Ceard, estudantes, profissionais e
pesquisadores de todo o mundo, assegurando um atendimento humanitario,
de qualidade, acompanhando os avangos tecnolégicos com profissionais
capacitados e em parceria com outros hospitais, instituicoes de ensino,

pesquisa e organizagdes atuantes no setor” (HOSPITAL SAO JOSE, 1999).
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Em um prédio anexo ao hospital funciona o ambulatério
especializado em HIV/ AIDS. Esta unidade foi reformada e inaugurada em
14 de abril de 1997 e conta com 8 consultérios, 1 unidade de hospital-dia, 1
coordenacédo e a unidade de vigilancia epidemiolégica. Este servigo possui
em seu quadro funcional 17 médicos, 4 enfermeiros, 3 dentistas, P
psicélogos, 2 assistentes sociais, 4 agentes administrativos, 5 auxiliares de
enfermagem, 2 auxiliares de dentista.

O enfermeiro atua em ambulatério especializado, liderando a
equipe de enfermagem . Dentre as atividades desenvolvidas por esfe
profissional, estdo: consulta de enfermagem, administragéo, leitura e
interpretacdo de teste cutdneo (PPD). Ele participa da equipe que realiza a
orientagdo e apoio sorolééico ao teste anti-HIV. Este profissional realizar
atividades em hospital-dia como: administracdo de quimioterapicos,
imunoglobulina, promovendo treinamentos a equipe multidisciplinar em
aconselhamento pré e pés-teste, bem como em assisténcia especializada ao

portador do HIV/AIDS.
4.3 Sujeitos do estudo

Fizeram parte do estudo 10 homens e 10 mulheres, nao
necessariamente casais, atendidos no referido ambulatério e diagnosticados
como portadores da infecgdo ou doentes de AIDS, que procuraram o servigo
no periodo de maio a novembro de 1999.

O numero dos sujeitos do estudo foi definido pela saturagao

tedrica, isto &, pela recorréncia das falas.
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Consideramos fator de inclusdo dos sujeitos o conhecimento da
soropositividade ha pelo menos um ano, que fizessem acompanhamento
ambulatorial e que tivessem ou ndo manifestado a doenga. Foi fator de

exclusdo homens que tinham parcerias sexuais com 0 mesmo Sexo.

4.4 Coleta de dados

Os dados foram coletados pela pesquisadora, através de
entrevista do tipo semi-estruturada, observagéo direta e registro em diario de
campo.

A entrevista foi dividida em dois momentos: o primeiro iniciou
durante o aconselhamento, ou em momentos de atendimento em
ambulatério especializado, com o objetivo de se estabelecer uma relagao
interpessoal, permitindo maior interagdo do entrevistador com o entrevistado.

O segundo momento constou de dados de identificagao (vide em
anexo) e um roteiro de entrevista com as seguintes questoes norteadoras :

1 Como era o seu relacionamento com o(a) seu
(sua) parceiro(a) antes da contaminagao?

2 Como é o seu relacionamento depois da
contaminagao?

3 A AIDS trouxe mudangas em sua vida? Quais?
4 Como vocé vé a mulher (homem)
contaminada(o)?
As perguntas contidas no roteiro de entrevista eram explicitadas
pela pesquisadora e os(as) entrevistados(as) iam discorrendo uma apods a

outra. As entrevistas duravam de 30 a 60 minutos. Foi solicitada a permissao
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dos entrevistados para serem gravadas as entrevistas e garantido o sigilo
para o anonimato das pessoas e ndo revelagao dos seus teores. Conforme
as normas de ética cientifica em investigagbes com pessoas humanas, os
nomes reais foram substituidos por denominagdes ficticias. Apds a coleta
dos depoimentos as entrevistas foram transcritas pela propria pesquisadora,

respeitando a fidedignidade das falas.
4.5 Analise dos dados

Ap6s a coleta dos dados e transcri¢do das entrevistas, passamos
ao trabalho de analise dos dados. Utilizamos a técnica de analise de
contetdo (AC), fundamentada por BARDIN (1977) .

O método de AC é definido como

... um conjunto de técnicas de analise das comunicagoes
que visa, através de procedimentos sistematicos e
objetivos de descrigdo do contetdo das
mensagens, obter indicadores (...)que
permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condi¢cdes de produgéao/recepgao
destas mensagens (BARDIN, 1977p.42).

Este método pode ser trabalhado a partir de trés fases:

1" fase - Pré-andlise. Nesta, se d4 a presenga de intuigbes que
tém por objetivo tornar as idéias iniciais sistematizadas, direcionando o
desenvolvimentos das operagdes sucedentes. Aqui estao incluidas:

1 leitura flutuante;
2 formulacéo de hipoteses e dos objetivos;

3 elaboragao dos indicadores; e

4 preparagao do material.
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2" fase - Exploragdo do material - sao realizadas a conclusdo da
preparagdo do material para a analise, as operagdes de codificagao,
desconto ou enumeragéo, consoante as regras previamente formuladas.

3° fase — Tratamento dos resultados obtidos € interpretagdo - €
indicado que os resultados sejam demonstrados em quadros, diagramas,
figuras e modelos, e poder-se-4 planear inferéncias e adiantar
interpretacdes, conforme 0s objetivos previstos ou referentes a novos
achados.

Para BARDIN (1977), a AC pode ser utilizada através de sete
técnicas como: analise categorial, de avaliagao, de enunciagdo, de
expressao das relagbes, estrutural, anallse do discurso.

A analise categorial descrita por BARDIN é processada a partir de
um desmembramento do texto em unidades, em categorias. A autora afirma
que, dentre as diferentes possibilidades de categorizagao, ao se trabalhar
com textos de discursos dé significagcdes manifestas, este trabalho pode ser
facilitado ao se optar pela investigagao dos temas ou analise tematica. Essa
técnica, segundo MINAYO (1994, p.208), “comporta um feixe de relagdes e
pode ser graficamente apresentada através de uma palavra, uma frase, um
resumo.” Ao se trabalhar com esta técnica, deve-se descobrir os nucleos de
sentido que compdem os discursos cuja presenca ou freqiiéncia signifique

algo para o objetivo analitico proposto.
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“Enwolver uma teoria com o manto da verdade é atribuir-lhe uma
caracteristica nio realizdvel historicamente. Nada mais prejudicial ao
processo cientifico que 0 apego a enunciados evidentes ¢ ndo disculivers.
Somente na leoria se pode dizer que a ciéncia ¢ a interprelagao
verdadeira da realidade. Porque na pritica, foda interpretagao realiza
apenas uma versao historicamente possivel.”

(DEMO : 1981, 25)

5 — DESCRIGCAO E ANALISE DOS DADOS
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Apos a realizagdo e transcricdo das entrevistas, fizemos uma
leitura superficial do material coletado. Posteriormente, lemos todo o material
varias vezes para assimilar melhor o conteudo dos depoimentos € identificar
a homogeneidade e contradigdo do discurso. Foram privilegiadas as frases
ou palavras que definiam o “estar com HIV/AIDS".

Apos a realizagdo de varias leituras do material transcrito,
chegamos a 210 unidades de registro. Ap6s nova leitura do material,
reflexdes e discussbes, conseguimos atingir trinta e uma categorias, e em
uma primeira codificagéo.

Tentamos submeter os dados a uma avaliagdo mais acurada,
selecionando trinta éategorias e finalmente optamos por selecionaf sete
categorias que conseguiram retratar grande parte das unidades de
registro, sendo representativas para homens e mulheres. Em todas as
categorias selecionadas, tentamos fazer o contraponto, caso a categoria
fosse mais representativa para um do géneros.

Antes de descrever e analisar as representagdes sociais de
homens e mulheres sobre o “ser soropositivo” ou “estar com AIDS”,
entendemos a importancia de caracterizar o perfil do grupo estudado, com a
finalidade de entender de quem estamos falando.

A idade das mulheres variou entre 23 e 50 anos. Cinco das
entrevistadas tinham o 2 grau completo, oito eram casadas ou tinham
parceiro fixo. A maioria era de catélicas e de maes. Todas afirmaram ter se

contaminado por via sexual através de seu parceiro fixo e exclusivo.
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Percebemos que o grupo de mulheres foi bastante cooperativo, participando
da entrevista e falando intensamente sobre sua vida e sua doenca.

Dos homens entrevistados, a idade variou dos 24 aos 65 anos. A
maioria era de casados, tinha o 1°grau incompleto, e era de catolicos. Todos
afirmaram ter se contaminado por via sexual. ldentificamos grande
dificuldade deles falarem sobre seus sentimentos frente a contaminagao.
Dois homens relataram ser bissexuais, trés relataram ter tido experiéncias
homossexuais na adolescéncia, um referiu ter tido contato com droga
endovenosa e relages com prostitutas, embora tenhamos tido a
oportunidade de presenciar, em outro momento, no preenchimento de sua
_ficha epidemiolégica, seu relato de ter tido relagbes homossexuais.
Percebemos a grande dificuldade do homem expor sua orientacdo sexual,
mesmo que durante a entrevista houvesse se estabelecido afinidade.
Durante uma das entrevistas, o entrevistado n&o permitiu que fosse gravado
o momento em que ele relatava suas experiéncias homossexuais, pedindo a
entrevistadora sigilo em relagéo aquelas informagdes. Outro entrevistado sé
colaborou com a entrevista se nao fosse gravada. Oito dos homens
entrevistados referiram-se a contaminagdo pelo HIV em suas parceiras
sexuais, e eles se reconheciam como a Unica fonte de contaminagao da
parceira.

A analise dos depoimentos nos permitiu identificar sete
categorias: Estar com HIV/AIDS: MORTE, CONTAMINAGAO, CULPA,
SENTIDO DE VIDA, MUDANGCAS: Perdas e Ganho sociais,
INCORPORAGAO DE PAPEIS SOCIO-CULTURAIS: inversao pela doenga,

RELACIONAMENTO TRANSFORMADO.
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5.1 Estar com HIV/AIDS: morte

Ao investigar as representacoes sociais das mulheres a respeito
de “estar com HIV/AIDS”, nos confrontamos com um discurso negativo e
contrito permeado pela dor e desespero, na descoberta da soropositividade.

A primeira representagao da doenca para este grupo € a morte,
confirmando a representagao AIDS = morte, pois, desde o aparecimento da
AIDS, vemos, através das campanhas de prevengao veiculadas pelos meios
de comunicagdo, como uma doenga associada a morte. Estar com AIDS
seria ter uma sentenca de morte decretada e antecipada. |

No discurso proferido pelo grupo de mulheres, identificamos que a
categoria morte foi representada de forma diferente. Com o passar do
tempo, a morte foi se modificando, transformando o olhar e 0 sentir do grupo
estudado. A MORTE se apresentou em trés subcategorias: morte iminente,

morte em vida e morte transcendéncia.

Morte iminente

Eu achava que ia morrer logo...me dava vontade de chorar,
e logo a idéia de morte (Helena, 26 anos).

Eu fiquei pensando que amanhd ou depois eu ia ficar
doente e morrer...eu pensei que ia morrer logo...fiquei
desesperada (Fernanda, 23 anos).

Pra mim o mundo tinha acabado ali... ndo tinha mais
vida..ndo tinha mais nada,...minha vida tinha se
resumido sé naquilo ali, pronto. Eu tenho aids e
vou morrer (Liana, 42 anos).
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A morte é uma das categorias que mais aparece na fala das
mulheres; é a primeira representagao que aparece. Elas n&o evitam de falar
na morte, pelo contrario, se expressam de maneira clara e as vezes densa.
A sensagdo de finitude experimentada de forma imediata pelo grupo
entrevistado remete a uma desesperancga e ao medo da morte.

TILLICH (1992,29) refere que o “medo € estar assustado com
algo, uma dor, a rejeicdo de uma pessoa ou grupo, a perda de alguma coisa
ou alguém, o momento de morrer”. Podemos dizer que o que € ignorado, 0
nao vivido, isto &, a morte, é identificado no discurso como gerador desse
medo. O de ela perder a vida em fungdo da doenga, deixando seus sonhos,
as pessoas que ama, causa sofrimento e reforca esse sentimento. Podemos
evidenciar este fato através da fala:

...(CHORO) eu nédo vou dizer que eu ndo tenho medo da
morte, que até Cristo na hora da morte teve medo, mas
(PAUSA) ... O que déi é saber que somos seres humanos,
a gente tem saudade, né? Que um dia tem que deixar 0s
seus, tem que deixar sua vida aqui, que ta na metade, ta
entendendo ? (Sonia, 50 anos).

O medo da morte foi relatado em algumas falas, desvelando a
possibilidade de adoecer, ficar internada, o que sugere a proximidade da
morte, como evidenciado na fala a seguir:

O que mais machuca é quando a gente lembra da fase
final, aquele processo todim (...) quando vocé sente
alguma coisa que vocé ndo sabe por que ta sentindo.
Serd que é o virus? Sera que ja é a aids que ta
comegando a se manifestar, entendeu? (Liana, 42 anos).

Eu pensava muito assim: Pé quando eu estiver doente, la

do hospital (Helena, 26 anos).
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O medo da morte é universal na condigdo humana, é natural que
temamos algo que n&do conhecemos. Alguns fatores como religido, crengas,
cultura, sexualidade, afetividade, situagdo socioecondmica podem influenciar
individualmente acerca do significado da morte (BECKER, 1976).

O medo provoca a ansiedade, entretanto sao sentimentos
diferentes, um esta contido no outro. O objeto do medo &€ o evento
antecipado de ser morto, que no grupo estudado se caracteriza pelo medo
de morrer de AIDS e perder tudo. A ansiedade, seu objeto, & desconhecido,
é o depois da morte (TILLICH, 1992)

Conforme este autor “o medo da morte determina o elemento de
ansiedade em cada medo. A ansiedade, caso ndao modificada pelo medo
de um objeto, ansiedade em sua nudez, ¢ sempre a ansiedade do

derradeiro ndo-ser.”
Morte em vida

Somente uma mulher ainda retratava a morte como algo tao
terrivel. Atualmente seus sentimentos sdo os mesmos que na descoberta da
soropositividade. Assim ela diz:

Eu fiquei com medo, com desgosto, pra mim nao tem
amanhd, s6 agora, e continua do mesmo jeito...pra mim foi
como eu tivesse acabado de morrer e hoje continua do
mesmo jeito (Lara, 23 anos).

Toda a fala desta mulher é permeada de uma tristeza e de um

sofrimento profundo. A sensagao que tivemos foi que, ao ser anunciada sua

soropositividade, ela rejeitou a vida. Ela nao conseguiu retomar seus
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projetos, seus sonhos, como as outras mulheres assim fizeram. Em seu
discurso, sdo evidenciadas histérias de discriminacéo, fazendo com que ela
se discriminasse. Ela relata com muito sofrimento seu medo em ser
reconhecida como “aidética” e seu filho, tendo pais “aidéticos”. As pessoas
com quem interagia eram da familia, e sua ocupacéo era o cuidado dedicado
a0 filho e ao marido. Das mulheres entrevistadas, foi a Unica cujo parceiro
sexual era hemofilico. Percebemos decretada por ela uma morte civil, uma
morte afetiva e sexual. Talvez o fato de seu parceiro ter sido contaminado
por via sangliinea , a dor e a nao aceitacdo estdo mais presentes. Parece
que existe um sentimento de injustica frente a contaminagdo. Talvez a
imagem do seu parceiro continue preservada, visto que ele ndo “procurou’ a
contaminagdo, mas foi ela (a contaminagdo) que o encontrou, e esse ’
encontro causou um sentimento de torpor e desanimo frente a vida. Eles,
embora vivos, morreram para a vida. Ela ainda relata:

Fiquei com medo, com desgosto, ndo tenho mais

esperanga de nada...Pra mim esta tudo perdido...E um

fato sem volta (Lara, 23 anos).

O desespero, permeado por toda a fala desta mulher, nos leva a
inferir que ela nao conseguiu reagir ao sofrimento. Ela ndo encontrou, ainda,
mecanismos de superagéo para o seu sofrimento. As mudancgas em sua vida
s6 foram contabilizadas de forma negativa, dando origem a falta de sentido.

Para FRANKL (1999, p.121), “a falta de sentido pode-se dizer,
ainda de maneira muito simplificadora, que as pessoas tém o suficiente com
que o viver mas nao tém nada por que viver; ttm os meios, mas nao tém o

sentido”.
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Morte transcendéncia.

Percebemos que houve uma transformagéo do medo da morte
ap6s o momento da descoberta da soropositividade, quando a morte,
sindnimo de dor e sofrimento, transforma-se em algo nao muito doloroso,
mesmo sendo inevitavel. Entendemos que a idéia que elas tinham era de
morte iminente, pois estar com AIDS, necessariamente seria abandonar os
sonhos, se desfazer dos projetos, seria ficar em casa esperando a morte
chegar. Mas isso ndo aconteceu , pois perceberam que n&o iam morrer
logo, que seus projetos poderiam ser realizados e seus sonhos
concretizados.

Acreditamos que a assisténcia e apoio prestados por profissionais
de saude ao paciente em ambulatério especializado, como também grupos
de autoajuda e instituigdes nao governamentais que assistem pacientes com
HIV/AIDS, contribuiram positivamente para 0 enfrentamento de algo
desconhecido e implacavel: a morte.

O tempo vai passando e elas vao percebendo que ainda estao
vivas, vao transpondo obstaculos, mudando seu olhar em relagao a vida e a
morte. Esta fala representa o pensamento do grupo:

Eu ndo vou morrer com tanta facilidade, néo! eu
ndo penso mais na morte, ela ndo esta dentro dos
meus planos (Alana, 33 anos).

A maioria do grupo modifica a idéia de morte iminente revelada no
momento de seu diagnostico. Elas encontram uma motivacao para

sobreviver e retomar sua vida.
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Nenhuma situagao vivida pode ser téo cadtica , que nela nao se
abrigue qualquer possibilidade positiva . O individuo, tomando consciéncia
disso, encontra uma razdo para sobreviver em virtude das possibilidades
que a propria existéncia ocasiona (LUKAS,1992).

Essas mulheres providas de um desejo de sobreviver deslocam 0
foco de seu sofrimento, se esquecem de si, entregando-se a uma causa ou a
uma pessoa que ama, encontrando um sentido na vida. Parafraseando
Nietzsche : “Quem tem por que viver suporta quase qualquer como.”

Esse sentido pode ser representado através da religiao, do filho,
da maternidade e da esperanga de cura como iremos discorrer adiante.

A populagdo masculina estudada também tem a morte como
representacao social da AIDS, porém, entendida de forma diferente. Os
homens nao modificaram “seu sentir” frente a morte. Desde o inicio de seu
diagnéstico da infecgdo pelo HIV, até o momento da entrevista , os seus
sentimentos em relagdo & morte sdo os mesmos. Apenas dois homens
referem uma mudanca frente a morte. Neste grupo, temos duas

subcategorias: morte fuga e morte transcendéncia.
Aids: morte fuga

Percebemos uma dificuldade dos homens falarem sobre a morte,
nao pronunciando o seu nome ou utilizando eufemismos. Parece que nao
falando naquilo que incomoda amenizam-se os medos e cria-se uma falsa

impressao de que nao existe problema a ser discutido.
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BIRMAN (1994, p.109) diz que:
“..por colocar os limites absolutos para pulsagao da vida, a
morte, é para o sujeito, uma figura apavorante. O sujeito em
funcdo desse terror, evita até mesmo os anuncios da morte
e prefere nao pronunciar a palavra fatal. Como se, pelo
enunciado da morte, a palavra fatal pudesse atualizar o
fatalismo do acontecimento definitivo da perda da vida.”
Esta fala representa a expressao do grupo:
Sempre vocé tem uma incerteza...hoje eu posso esta vivo,
amanhéd posso ndo esta...fica a divida até quando vocé vai
estar vivo. Eu ndo gosto de falar nisso (Lucas, 37 anos).
Alguns estados emocionais especificos podem gerar reagcoes
de tensdo levando a mobilizacdo emocional, o que se mostra no
discurso anterior. COLEMAN (1973) assinala que alguns perigos
especificos tendem a provocar o medo, e este provoca reagdes de fuga
ou afastamento, pois o grau do medo provocado e a natureza da
situacao, relacionam-se com a diregéo e a qualidade do comportamento.
Podemos entdo inferir que, com o diagndstico da infeccao pelo
HIV ou AIDS, o homem associa seu diagnoéstico & morte, fato que gera
tensdo, provocando o medo. Para enfrentar essa situagéo, ele tenta se
protege levando a reagdes de fuga.
Para Miller apud COLLEMAN (1973, p.129) fuga € sair da
situagdo ou tomar outras medidas que eliminem a chegada da informagé&o.
Em situacées de ameaga, o individuo utiliza mecanismos de
defesa para auto prote¢do. Um dos mecanismos de defesa do ego, citado
por COLEMAN (1973), é a negagdo da realidade. Este mecanismo €

acionado na tentativa de fugir de realidades desagradaveis, ignorando-as ou

quando nos recusamos a admiti-las.



COLEMAN (1973: p.131) assinala que
“ .esta tendéncia para evitar ou negar a realidade
desagradavel esta ligada ao conceito de defesa perceptiva.
Nao apenas nos tornamos cada vez mais sensiveis a
estimulos que parecem Uteis para a adaptagéo ou ampliam o
eu, mas tendemos a evitar os aspectos de uma situagao que
provoca traumas ou que nos desvalorizam. Afastamo-nos de
cenas desagradaveis, recusamo-nos a discutir topicos

desagradaveis...recusamo-nos a discutir muitos de nossos
problemas reais.”

Morte transcendéncia

Um dos homens entrevistados relatou claramente sua dificuldade
em falar sobre a morte e aceitar seu medo frente @ morte. O seu processo
de aceitacdo da doenca e da morte foi lento e sofrido. Assim € o seu
depoimento:

...antigamente eu tinha pavor de falar na morte, porque
agora eu tenho ela como etapa que todos nds vamos
passar... pra mim ela ndo é mais negativa.. ninguém vai
fugir...n&o existe fuga pra isso.(Firmino, 38 anos).

O depoente relata que levou trés anos para aceitar a
doencga. Ele diz:

...porque pra mim a aids era um motivo de vergonha.

Em seu depoimento fica explicito, em varios momentos, um
autojulgamento. Ele refere que hoje sua vida tem se tornado melhor, por nao
estar mais vivendo como anteriormente, em farras, boates. E que a
aproximacao de Deus é um refrigério para sua vida.

O medo é estar assustado com algo, isto €, com o momento de

morrer. Com a antecipacdo da ameaga da morte, surge a ansiedade do
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destino da morte. Esta pertence a existéncia humana, € inescapavel, nega-la
é indcuo. O destino ndo produziria a ansiedade se nao tivesse por tras de si
a morte. Tentamos transformar a ansiedade em medo, negando a morte
(TILLICH,1992).

Durante muito tempo, para este homem, foi dificil aceitar sua
doenca e consegilentemente sua morte. O ambiente hospitalar para ele era
algo angustiante, o que dificultou a realizagéo de seu tratamento. A AIDS
para ele era vergonhosa, remetia a um comportamento irresponsavel. Ele s6
comecou a aceitar a doenga, e seus efeitos negativos se transformaram em
positivos, quando entendeu que seu destino ap6s a morte seria ir para um
lugar melhor, ao encontro de Deus.

Aceitar o “ndo-ser” € um processo dificil, cuja elaboragdo €
individual. O ser humano utiliza mecanismos e simbolos internos e externos
para sua elaboragéo, pois a morte faz parte da vida.

O sofrimento ocasionado pela AIDS desafia o ser humano a uma
postura mais reflexiva, ocasionando um crescimento interior, uma auto-
realizacdo, baseada em valores, deslocando o sentir de uma situagao
negativa em positiva, permitindo a autotranscendéncia — o existir humano
(FRANKL, 1989; 1992).

Outro depoente, declara sua intencdo de antecipar sua morte
através do suicido. Ele relata seu desespero e a tristeza frente & descoberta

da soropositividade. Ele diz:
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Nos primeiros momentos, existia a idéia de abreviar esse
processo de acabar comigo mais rapidamente...a minha
idéia era de fazer o seguinte: eu conto para X (namorada) a
X acaba o namoro por causa disso e, em seguida, eu acabo
comigo. Porque n&o ia mais ter sentido perder além da
perspectiva de vida, também perder a mulher que eu amava
(Osmar,36 anos).

O depoente relata que, ao contar para sua namorada sobre sua
soropositividade, ela reagiu de forma natural, o encorajando a continuar
vivendo. Seus planos de autodestruicao fracassaram frente a atitude de sua
parceira que nao s aceitou a sua contaminagdo, como a dela também.
Diante disto, a idéia de suicidio foi abandonada, ocasionando uma
superagao da morte.

A ansiedade ndo é gerada apenas pelo medo da morte. Se assim
fosse, a morte voluntaria seria uma estratégia para ﬁnalfzar o desespero.
Porém o desespero se da ante a culpa e a condenagéo (TILLICH,1992).

Para TILLICH (1992,43), “a experiéncia de que o suicidio ndo € o
meio de escapar a culpa deve ser entendida em termos do carater qualitativo
da exigéncia moral, e do caréater qualitativo de sua rejeicao...elas nao podem
ser removidas por um ato finito de autonegagéo ontica.”

O depoente frente ao diagnostico da infecgdo pelo HIV, se viu
sem esperanca, sem perspectiva. A estratégia acionada por ele foi antecipar
sua morte, na tentativa de ndo sofrer a ansiedade do destino da morte.
Porém o suicidio ndo o libertaria da ansiedade, da culpa e da condenagao; a
culpa de ter tido um comportamento falho, levando a um julgamento moral
de ter se contaminado; a culpa de ter , mesmo que nédo intencionalmente,

proporcionado a contaminagdo da mulher que amava. Esses atos poderiam

permitir sua condenagao.
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Diante dos discursos descritos, percebemos maior facilidade na
aceitacao da doenga pelo grupo de mulheres. Acreditamos que a mulher, no
decorrer de sua vida, foi ensinada a resignar-se, a aceitar mais facilmente
suas dificuldades. Elas declaram seu medo, sua dor, seu sofrimento,
verbalizam este momento de forma densa. Elas encontraram formas de
enfrentamento através de um sentido para sua vida.

O grupo dos homens teve mais resisténcia em aceitar a morte.
Eles utilizavam mecanismos de defesa primitivos para fugir da realidade,
gerando mais ansiedade. Aceitar a doenca e, conseqientemente, a morte
seria para este grupo negar a masculinidade, pois 0 homem é reconhecido
por ser forte, corajoso, sem temor. Podemos inferir que todo esse processo
bara este grupo, foi penoso, pois eles tiveram mais dificuldade em verbalizar
suas emogdes, porquanto ter emogao, chorar, € reconhecido como “coisas”
de mulher. Esses sentimentos reprimidos dificultam para este grupo

encontrar estratégias de enfrentamento para a morte.

5.2 Contaminagao

A contaminacdo ou a doenca perpassa pelas dimensoes
psicoldgica, social, moral e cultural, considerando a maneira como cada um
interpreta e percebe seus problemas. Esse processo € individual, retratando
experiéncias subjetivas e intersubjetivas (ZALESKI & VIETTA,1998).

A contaminagdo foi outra categoria manifesta através dos

depoimentos do grupo de mulheres. Aqui, nos deparamos com as seguintes
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subcategorias: contaminacao intencional, conformidade da

contaminacio e siléncio para a prote¢do do parceiro.

Contaminacgao intencional

A contaminacéo intencional foi uma categoria, representada pelas
mulheres entrevistadas de forma enfatica. Cinco das mulheres entrevistadas
referem estar cientes de que se contaminaram através dos seus
companheiros, seus parceiros sexuais Unicos e exclusivos. Elas relatam
terem sido contaminadas de forma intencional, que seus parceiros, mesmo
sabendo da infecgdo, mantinham relagédo sexual com elas, sem protegéo.

...porque ele pegou.em S&o Paulo, ele tava com o virus
e quando ele voltou de I4, ele ja sabia que estava e
continuou  mantendo  relacionamento  comigo...foi
proposital, porque ele sabia (Liana 42 anos).

...ele ja era portador hé sete anos, sabia e casou comigo do
mesmo jeito, ndo me avisou, néo preveniu nada...ele fez isso
comigo porque ele era um egoista (Helena. 26 anos).

Elas afirmaram que houve a inten¢éo do marido de contamina-las,
narrando fatos mostrando que os parceiros estavam cientes de sua
contaminagdo e, mesmo assim, mantinham relagées sexuais com elas sem
o preservativo. Os sentimentos que elas exprimem vao desde raiva, revolta
até magoa. Elas ndo entendem como os homens que amam ou amaram
puderam ter uma atitude de descaso frente a vida delas

Algumas haver ficado surpresas com a contaminagao e que nao

se percebiam vulneraveis ao HIV.
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Algumas mulheres séo educadas, ouvindo histérias roménticas,
onde o principe, aquele homem forte, bonito, gentil, desce de seu cavalo
branco e a salva . Essa visdo romantica, qualidade sempre atribuida ao
feminino, pode favorecer um olhar romantico e as vezes, ingénuo em seus
relacionamentos, esperando que o marido ou parceiro seja seu principe.

E naturalizado que o corpo da mulher é propriedade do homem;
que, ao ter um relacionamento fixo ou ser casado, autoriza o homem a ter
direitos sobre o corpo da mulher, podendo utiliza-lo como propriedade.

Uma depoente aponta para a co-responsabilidade frente 2
prevencdo pelo HIV. Porém essa responsabilidade sé foi percebida apds a
sua contamine_lg:éo.

...Eu acho é que as pessoas devem ter consciéncia do que
esta fazendo...se ela vai ter relagdo com uma pessoa, tem
que prevenir..um homem casado passa pra mulher, e
depois? ..ela deve usar camisinha...porque nao deve
confiar...80% das mulheres que estdo no “C.C". séo
casadas...adquiriram através do marido...com a experiéncia
que eu tenho hoje...jamais eu confiaria (Alana 33 anos).

A depoente destaca a importancia do uso do preservativo nas
relacdes sexuais com seus parceiros exclusivos. Este fato vai ao encontro
do amor romantico, idealizado por algumas mulheres. Entretanto ela nao
conseguiu romper com essa Visdo, percebendo a sua responsabilidade apés
sua contaminagao.

Nenhuma das mulheres nos mostra uma rejeicdo a visao
romantica, da mulher frente ao seu companheiro, situando a si prépria como
responsavel por sua vida. A fala delas nos parece. apontar para a

nao-autonomia da mulher sobre seu corpo, depositando

confianga plena no parceiro.
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BREILH (1996) destaca a autonomia feminina denominada
“empowerment” , pela qual as mulheres lutam em sua defesa, rompendo
com a dominagdo masculina e constréem o préprio poder. Nao ficam
esperando esse poder ser autorizado ou delegado. Elas lutam em busca de
seus desejos, rompendo com as desigualdades e em defesa de
um mundo mais harmdnico. Nos discursos da mulheres

entrevistadas isto nao foi identificado.

Conformidade da contaminacgao
Apenas uma das mulheres entrevistadas narra que sua
experiéncia foi diferenciada das demais mulheres, pois o diagnoéstico da
infecgao pelo HIV ja era conhecido por ela, € mesmo tomando ciéncia de tal
fato, resolveu correr o risco, sabendo de suas implicagdes. Assim, diz:
A caréncia, o amor, tudo. Ninguém pensou em usar
camisinha, e aconteceu... eu j& sabia, e ele me disse,
sabe ? ...Nés fizemos amor sem pensar, de cabega
mesmo... eu podia ter me prevenido, que era a minha
vida , ta entendendo ? Ele podia ter dito: néo, Sonia, eu
gosto de vocé, vamos usar (preservativo) (Sonia, 50 anos).
O depoimento desta mulher nos mostra que ela nao utilizou
nenhum método de prevengdo contra o HIV, mesmo sabendo da
contaminagéo do parceiro. Ela parece se mostrar arrependida, pois sabia
que corria risco de contrair o virus, mas, ao mesmo tempo, refere a
responsabilidade do parceiro e relata a falta de protecéo dele para com ela.

Algumas mulheres se mostram dependentes dos homens, nao so

com relacdo a ordem financeira como também na esfera afetiva. Parece que
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a mulher necessita ser protegida pela figura masculina, se percebendo
capaz de tragar seu destino, tomar proprias decisoes.

KNAUTH (1998, p.133) diz que “a AIDS das mulheres que se
contaminaram de forma legitima é considerada involuntéria, consequéncia
da natureza masculina e do desempenho social, o de esposa.”

Parece que a mulher introjeta a idéia de que, para ser mulher e
ser respeitada socialmente, necessita ter um companheiro, um homem para

cuidar dela, nem que o 6nus desse relacionamento seja o sofrimento, a
doenga ou o-desgaste da auto-estima. Ela tendo um companheiro ou marido,
isto a legitima perante a sociedade, assegurando seu status social.

Outra entrevistada diz que, apesar de nao ter deéejo sexual,
mantém relagdo com o marido por cumprir com seu papel de esposa,
mesmo que isso a exponha a re-infecgbes pelo HIV.

Hoje eu n&o sinto nada por ele...eu ndo tenho desejo com
ele. Se ele quiser ter, eu posso ter (relagbes sexuais)...ai
como mulher dele tem que aceitar...nés tivemos frés

relagbes sem camisinha depois que ele soube (da
contaminacéo). Ai eu dizia que n&o pode (ter relagdes)...mas

nés somos submissas ao nossos maridos (Samia, 37 anos).

O cristianismo algumas vezes pode corroborar, legitimando as
desigualdades entre homens e mulheres. No livro dos cristdos, a Biblia,
encontramos em EFESIOS (5,22-24) a seguinte passagem: “Vos mulheres,
submetei-vos a vossos maridos, como ao senhor; porque o marido € a
cabeca da mulher, como Cristo € a cabeca da igreja, sendo ele préprio o

salvador do corpo. Mas, assim como a igreja estd sujeita a Cristo, assim

também as mulheres o sejam em tudo a seus maridos.”
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Essa passagem parece ser mal interpretada por alguns cristaos,
que confundem a submissao referida na Biblia, homens e mulheres abaixo
de uma missdo divina, pela submissdo aos moldes do feudalismo e da
cultura. Esta leitura da passagem biblica realizada de forma equivocada,
talvez possa respaldar ao homem sentir-se superior @ mulher, e assim
expropria-la de seus direitos, diminuindo sua estima, contribuindo para que
ela nao reconheca sua for¢a e nédo lute pelos seus objetivos. Entretanto, no
mesmo capitulo do livro sagrado diz: “ Voés maridos, amai a vossas
mulheres, como também Cristo amou a igreja, e a si mesmo se entregou por
ela.” Talvez, se esse outro versiculo fosse aplicado na vida dos homens,
houvesse menos violéncia e depreciagdo do corpo da mulher.

O silenciar da mulher parece estar associado kcom a
subserviéncia feminina. Durante muitos anos, ela introjetou a necessidade
de servir e viver em fungao da vida do homem, fazendo de sua vida a vida
do homem, ndo ouvindo os seus desejos. Ela deixa de discutir seus
sentimentos em detrimento dos sentimentos do homem, por compaixao, ou
medo de uma piora clinica do seu parceiro, € que venha a se sentir
responsavel por essa piora.

KNAUTH(1999, p.126) mostra que “as mulheres procuram nao
atribuir muita importancia a sua contaminagao, visto que consideram qUe
nao ha mais o que fazer no sentido de reverter a situagao. Consideram que
a melhor estratégia para enfrentar a doenga € agir como ela nao existisse.”

A gente n-unca discutiu sobre isso... a '\gente nem
conversou. A gente entendeu assim, como se nada

tivesse acontecendo. E sem maé&goa um do outro
(Fernanda, 23 anos).
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Ai eu ndo perguntava, s6 ficava comigo...as vezes ficava
olhando pra ele, com vontade de perguntar, mas deixava pra
I4...depois achava que ele ia cair em depressdo se eu
ficasse em cima, insistindo...acho que ele n&o ia gostar...eu
nédo fazia nada pra magoar (Luiza, 35 anos).

Existe um siléncio da mulher em torno da contaminagéo do seu
parceiro. Ela evita falar sobre o assunto com receio de que isso parega uma
forma de culpar o parceiro , gerando um questionamento da relagao
conjugal, colocando em jogo o seu status social (KNAUTH,1999).

Percebemos, também, que o siléncio é acionado como forma
de a mulher ndo se sentir responséavel por uma piora clinica do parceiro,
pois ela acha que colocando a tona questdes que o possam aborrecer,
isso o irritara, provocando uma piora no seu estado de salde. Entao, ela
utiliza como estratégia o siléncio, pois, silenciando, n&o causara
transtorno ao seu parceiro, camuflando um aparente esquecimento da
doenca. Este siléncio conserva o poder, privando o exercicio do direito do
outro, permitindo a tolerancia. E um forma de opressio, é uma “violéncia
simbélica”. A este calar denominamos siléncio para protecao do parceiro .

Sobre o siléncio de sua companheira, um dos homens narra:

... ela nunca cobrou nada de mim...como foi, se foi eu, como
foi. Ela nunca cobrou... Pelo contrario, ela se preocupa mais
comigo do que com ela (Lucas, 38 anos).

No grupo dos homens, a categoria contaminacao ¢é identificada
de forma diferenciada. Este grupo tem constrangimento em relatar sua
soropositividade, denotando um incomodo em expor sua doenga para as

pessoas. Ele se protege através da n&do-divulgagao de sua soropositividade,

ndo tornando publica sua condi¢cdo de soropositivo, pois essa divulgagao
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parece denotar um constrangimento. Aqui, poderiamos chamar o siléncio
como autoprotegdo. Entdo, ocultar a contaminagdo os protege de
comentarios e fantasias sobre as formas de contaminagao, relacionando a
praticas sexuais excessivas que remetem a censura € a julgamentos morais.
Citamos algumas falas:

A gente fica constrangido, fica um trauma...ninguém sabe
dessa doenga (Paulo,46 anos).

Até pra mim vir no hospital era deprimente...eu tinha pavor
de andar aqui, me escondia das pessoas...s6 meu irméo que
me acompanhava sabia (Firmino, 38 anos).

Os homens tém mais dificuldade de aceitar os constrangimentos
morais e fisicos impds pela doenga, que, no caso da AIDS se tornam mais
exacerbados. A degradagao fisica que a doenga determina parece ser mais
angustiante para os homens do que a propria letalidade da
doenga (KNAUTH,1998).

Para ilustrar o que acabamos de comentar, temos o depoimento
de uma mulher, com relacdo ao pensamento de seu parceiro e sua nao-
aceitacao da doenga . Assim ela diz:

Eu acho que ele até foi mais rapido porque ele néo aceitava,
ele me disse: olha eu quero morrer antes d’eu ficar
magro, antes de aparecer alguma mancha em mim
(Sonia, 50 anos).

LAPLANTINE  (1991), discutindo sobre as possiveis
representacdes da experiéncia morbida, refere-se a doenga-humilhagéo.
Segundo o autor, o estado patolégico é vivenciado como uma desgraca,

preferindo-se a morte, do que a diminuicdo da capacidade fisica.

LAPLANTINE (1991, p.89) diz: “esse mal ndo é unicamente percebido como
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uma privagdo que pede por uma exclusao, mas como uma prova de
humilhagéo atroz.”

Em um dos homens entrevistados, o siléncio se apresenta em nao
contar sua soropositividade para a esposa . Ele relata que, apesar de saber
ha dois anos que estava contaminado, ndo contou & esposa porque nao
tinha mais relagées sexuais com ela e que nao gostaria que ela passasse
pelo sofrimento que ele passou. Ele relatou que seus filhos e seus familiares
sabem , e s6 quem n&o sabe é ela, a esposa. Passamos alguns minutos
durante a entrevista, tentando entender seus motivos. Ele diz:

Eu fico como diz a histéria , entre a cruz e a espada...eu nao
quero que ela saiba nunca...eu gosto muito dela, eu néo fui o
culpado...n6s nunca se largamo, nunca se deixamo, somo
muito bem casado...eu tento poupar pra que ela ndo tenha
aquela reagdo, magrela, feia, aquele sofrimento que eu
passei...que pra mim dizer pra ela, eu tenho que dizer que
eu tenho, é muito dificil (Rui, 65 anos).

Durante a entrevista com este homem, sentimos uma grande
dificuldade em entender seus motivos e seus argumentos em esconder a
contaminagdo de sua esposa. Seu discurso foi contraditério e tenso, pois,
muitas vezes, ele mesmo se percebia em contradi¢gdo, mudando de assunto.
Em um momento, ele falou ainda que mantinha relagéo sexual com a esposa
sem o preservativo. Logo . lembrando que tinha dito que esse fato nao
ocorria no inicio da entrevista, tratou de se justificar, dizendo que era muito
velho para manter relagdes sexuais. Durante mais de uma hora de
entrevista, percebemos que o problema estava em que, contando para sua

esposa, viria a tona a traicdo. Para ele, era mais facil continuar expondo a

parceira ao risco do que se expor como infiel.
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Talvez pelo homem viver cercado de tantos cuidados femininos,
da mae, da esposa, ele se esquece ou tem dificuldade em cuidar ou poupar
os outros. A rentncia parece um adjetivo atribuido a mulher, pois s6 ela
consegue parir, amamentar e € ensinada a abdicar de sua vida em fungéo
do seu filho. Alguns homens n&o aprenderam o significado do zelo e do
cuidado fisico e emocional.

Eles ndo gostam de falar sobre a contaminagao. Porém se
perceberam vulneraveis ao HIV e se identificam como Unica fonte de
contaminagéo da parceira.

Um dos homens entrevistados relata que, quando conheceu sua
parceira , ela nao era vulneravel ao HIV, pois nao tinha vida sexual, nem
riscos via sangiiinea. Ele tinha vida sexual ativa e tinha problemas com
bebidas alcodlicas, deixando-o vulneravel ao HIV. Assim ele relata:

A ... (sua parceira) quando me conheceu, era virgem e
sem nenhuma histéria que sugerisse que ela poderia ser
contaminada com o HIV. Eu ja era contaminado porque o
meu diagnéstico havia sido feito em 90, e eu s tive
conhecimento em 91 (Osmar, 38 anos).

Foi percebido que, mesmo o homem sabendo sobre o seu
diagnostico, ele posteriormente expde sua parceira @ novos riscos por via
sexual, isto &, continua a manter relagdes sexuais sem o preservativo com sua
esposa, mesmo sabendo e sendo orientado da repercussao desse fato. Sua
fala diz assim:

...depois com a continuagdo do nossc relacionamento, 0
pouco cuidado que nos tivemos...nos néo
usamos(camisinha).ndo tivemos cuidado, isso deve ter

aumentado muito a carga viral dela, e consequentemente
provocado & morte (Osmar, 38 anos).
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Percebemos através da fala deste homem que ele ndo se exclui
da autoria da contaminagdo , mas ele coloca a mulher como responsavel
pelos seus comportamentos. Suas atitudes sdo endossadas pela parceira e
isso o autoriza a nao se sentir responsavel pelas seqlelas de seus
comportamentos.

As atividades ditas masculinas séo valorizadas socialmente, em
detrimento das atividades ditas femininas desvalorizadas, remuneradas com
bem menos valores e com jornada de trabalho as vezes maior. A valorizagao
do masculino é visivel, pois diariamente somos bombardeados com
anuncios comerciais veiculados pelos meios de comunicagdo, nos quais 2
mulher aparece realizando tarefas domésticas, ou exibindo as vezes de
forma grote;sca, sua sensualidade, reduzindo a mulher a unﬁ corpo bonito,
sem cérebro. Sdo poucos 0s anuncios em que ela aparece realizando
atividades de maior prestigio social.

Esses fatos podem corroborar para uma depreciagédo da mulher,
fazendo com que o homem a perceba a mulher como um ser inferior e
desvalorizado, cujo corpo pode ser utilizado como propriedade, sem
cuidado.

Um dos homens entrevistados relata que a mulher, segundo sua
percepcdo, tem mais responsabilidade, ndo seria capaz de colocar outras
pessoas em risco. Ja os homens, na sua vis&o, nao ligam para as relagoes
sexuais e continuam seus relacionamentos sem o uso do preservativo,

expondo pessoas a riscos.



56

A mulher é  mais  positiva(com relagdo a
contaminagéo)...talvez pela questédo da responsabilidade da
conscientizagéo...as vezes porque ela tem filho...ela cuida
de um filho...ela se preocupa mais... a questdo da
imprudéncia é imensa da parte masculina...de dez pessoas
(homens) que eu conhego, sete continuam transando sem
camisinha (Firmino, 38 anos).

Através dos depoimentos expressos, identificamos que a mulher
considera sua contaminagdo legitima, sendo adquirida através de seus
parceiros sexuais Unicos e fixos. Ela aceita e incorpora o papel social que
Ihe é conferido de ser dependente afetivamente do homem, resignando-se e
ndo lutando por sua autonomia e desejos. O homem assimila também o
papel social a ele atribuido, adquirindo comportamentos egocéntricos, com

tendéncias egoistas, desvalorizando e até prejudicando a saude de sua

parceira sexual, pois néo foi ensinado a renunciar.

5.3 Culpa

As normas e regras sociais e juridicas existem para permitir
relacdes interpessoais hamoniosas. A transgresséo dessas normas sinaliza
que o direito do outro foi violado, orientando os comportamentos no sentido
do que é ou n&o é permitido. Dai o sentido da culpa.

A culpabilidade é existencial do proprio ser humano, sentimo-nos
responsaveis por algo que fizemos e nao deu certo, por excessos ou por
faltas. Os sentimentos de culpa fundamentam-se uma obrigagdo moral

(BRESSER,1992).
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FRANKL (1989) sinaliza que a culpa € acionada diante da
revelagdo de um comportamento falho, onde existem situagdes de equivoco.
LUKAS (1992) complementa, dizendo que essa culpa s6 é pertinente em
situagbes em que aparecem a vontade e 0 reconhecimento das
conseqiiéncias da agéo, e necessidade, se for o caso, da reparacao do erro.

Torna-se culpado aquele que agiu de forma censuravel sob
aspectos ético-moral, lesando os direitos e interesses de outros
(BRESSER,1992).

Nb discurso feminino, a culpa aparece de maneira muito intensa.
Diante disso, nominamos nas seguintes subcategorias: culpa nao desejada,

culpabilizag@o no outro, co-responsabilidade.

Culpa ndo desejada

Em seus depoimentos, as mulheres n&o se colocam
explicitamente como vitimas, mas parece que culpam o parceiro de forma
sutil. Essa imputagdo de culpa raramente ocorre de forma clara, pois é
camuflada, como se ela ndo pudesse socialmente culpar o parceiro, como

ela nao tivesse o direito de se sentir traida. E uma culpa nao desejada.

_..eu tento sabe? (ser carinhosa)...é que eu n&o sei ser
falsa...fica aquela coisinha,né? Pbxal! Alem d’eu néo ter me
apaixonado por ele ndo ter sido o homem da minha vida, e
ter acontecido, isso? ... mas eu aceito...as coisas
tem seu objetivo...vai saber o que eu fiz pra Deus
pra merecer isso? ( Soraia, 37 anos).

§
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Percebemos, através dos depoimentos de algumas mulheres,
sentimentos contraditorios frente a contaminagéo. Elas se sentem lesadas
por seus companheiros, e o culpam de maneira ndo muito clara. E esperada
da mulher aceitacdo de seu destino de forma passiva e pacifica. Sentir
revolta, bravejar, ndo é comportamento de mulher. Ela espera que o homem
a poupe , que a proteja. Ela tem uma grande dificuldade de se impor e tomar
decisdes, mesmo que seja com seu préprio corpo.

Todas as mulheres entrevistadas identificam seus parceiros como
fonte de contaminagdo, porém a maioria relata n&o culpa-los por sua
contaminagdo , mas assim o fazem de maneira dissimulada, através da
comunicacgéo nao verbalizada , ou de falas contraditérias.

Eu néo o culpo de nada... eu sei que ele também é culpado,
porque se ele gostasse de mim teria evitado. Quem ama
poupa...eu sé6 me culpo pela essa inconseqiiéncia minha...eu
fui sabendo. eu j& sabia que ele estava contaminado e
mesmo  assim nés fizemos amor...ele  n&o
sugeriu(preservativo) e eu entrei nessa sabendo...eu nédo sei
se foi caréncia, amor, se foi loucura, se foi pena misturada
com sexo (...)sé me culpo por eu néo ter cuidado da minha
salide....eu ndo prejudiquei s6 a mim, eu me culpo também
por ter prejudicado minha familia, sabe ? D’eu ter
feito as pessoas da minha familia sofrer, sdo duas
culpas.(Sonia, 50 anos).

Essa foi a unica mulher que, por saber da soropositividade do
parceiro, se coloca como culpada e que 0 diagnéstico do seu parceiro era
sabido. Em nenhum momento, ela se coloca como vitima, atributo que a
sociedade e profissionais de saude costumam associar as mulheres

contaminadas por seus parceiros. Ela se vé duplamente culpada , por nao

ter se prevenido, e por ter feito sua familia sofrer.
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LAPLANTINE (1991) analisa alguns modelos de quem
experiencia a doenga. Um dos prototipos analisados pelo autor é de
interpretagao religiosa. Ele relata a doenga sendo vista como conseqiiéncia
do comportamento do préprio individuo que sofre punigdo por um mal
comportamento em relagéo as prescrigdes religiosas ou médicas, como diz
o autor: por uma falta com relagéo a ordem social.

Assim, LAPLANTINE (1991,p.229) complementa: “o sujeito
experimenta (ou deve experimentar) a culpabilidade com relagéo ao que é
considerado castigo(...) o que estd envolvido s&o as nogdes de
responsabilidade, de justica , de reparagdo, que sao certamente nogdes
sociais(...) a doenga como punigao se situa do lado do endégeno, isto € eu

provoquei 0 meu mal.”
Culpabilizagao do outro

Das mulheres entrevistadas, uma se mostrou indignada com a
atitude do marido frente a contaminacgéo. Ela teve o diagnéstico da infecgao
pelo HIV, apés apresentar quadro sugestivo de doenca indicativa de AIDS.
Nesse periodo, ela ja estava separada do marido. Assim ela diz:

ele é culpado...eu confiava nele, so tinha ele...ele era meu
marido...aconteceu dentro da minha casa. Quando vocé
procura na rua tem consciéncia do que pegou ... eu
sé ndo matei ele porque eu ndo encontrei ele na
época (Julia, 47 anos).

A outra mulher relatou que passou dois anos sofrendo violéncia

fisica e emocional do marido, que a culpava de té-lo contaminado. Ela se
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submetia a essa violéncia por se achar merecedora pelo mal que tinha
causado ao marido. Posteriormente, veio a descobrir que ele ja estava
contaminado , antes de se casar com ela. Este comportamento do marido a
deixou revoltada, deixando seu lar. Ela se refere a esse episddio com muito
rancor, tanto através das palavras como nos gestos e em sua expressao.
Assim ela relata:
Ele j era portador...sabia e casou comigo do mesmo jeito.
N&o me avisou, ndo me preveniu, nada...ele é culpado...ele
ja sabia, ja tinha e ainda jogou a culpa pra cima de mim...eu
tenho do 6dio dele, eu queria mudar esse sentimento, mas
eu néo consigo (Helena, 26 anos).

BRESSER (1992) assinala que, quando os interesses vitais forem
afetados por comportamentos individualistas e egocéntricos, a concepgao de
responsabilidade é verificada.

Essa responsabilidade tem caracteristicas de culpa, que é

censuravel, tornando-se culpado aquele que se porta de forma censuravel,

sob aspecto ético-moral, prejudicando os direitos do outro.

Co-responsabilidade

Uma das mulheres entrevistadas, em todo o seu discurso coloca
palavras como: “consciéncia’, “conscientizagdo”. Em nenhum momento ela
se poée como vitima. Ela se vé como uma pessoa que, por ter pouca
experiéncia, nao se protegeu como deveria ter feito. Assim ela diz:

Eu ndo culpei ele de nada, e ndo culpo. Eu acho mesmo

¢ que as pessoas devem ter consciéncia do que esta
fazendo (Alana, 33 anos).
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Essa mulher se percebe responsavel por seus comportamentos,
nao responsabilizando o homem por seu destino. Existe uma relacao de co-
responsabilidade. Porém essa consciéncia n&o se apresenta de forma
clara. Existe um ideal de amor imaginado pela mulher, uma visédo pura ,
podemos até dizer, ingénua.

Byron apud GAY (1990) diz que o amor para o homem é o distinto
de sua vida, e é toda a existéncia da mulher. O amor € a existéncia da
mulher.

Identificamos uma dificuldade da mulher ter autonomia frente ao
sua vida e seu destino. Ela espera que o homem assuma essa
responsabilidade, tornando-a dependente de seu amor e seu afeto. Ela
delega suas proprias responsabilidades, .-se frustra, pois ndo é cuidada e
protegida como gostaria.

No discurso dos homens, identificamos as subcategorias: culpa

negada e co-responsabilidade da parceira.
Culpa negada

A culpa é negada quando eles afirmam néo se sentir culpados,
enfatizam nao ter culpa. E como assumir a responsabilidade frente a um
comportamento falho, como se fosse um discurso feminino. Errar ou assumir
um erro seria esperado cultural e socialmente da mulher. Arrepender-se de
um comportamento parece tornar explicita uma fraqueza, atributo este
desvinculado do masculino. Espera-se do homem um ser desprovido de

sentimentos, que nao chora e ndo se arrepende.
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N&o, eu sentia —pausa- eu nunca senti (culpa), porque eu
néo tenho remorso do meu passado (Rui, 65 anos).

...ela ndo pode me condenar. Por mais que ela quisesse, ela
ndo poderia me condenar. Eu mesmo néo ia adivinhar que
eu tinha, e eu ndo sabia que eu tinha transmitido pra ela. Eu
ndo fiz uma coisa (pausa) por querer, entende? foi uma
coisa que aconteceu (Jomar, 32 anos).

Os homens entrevistados falam na culpa, sempre negando, mas o

fato de falar pode apontar para um sentimento mal resolvido, ou de

aceitacao dificil para eles.

Co-responsabilidade da parceira

O fato de eles desconhecerem sua soropositividade em suas falas
isenta-os de qualquer responsabilidade frente & contaminagao. Outros
colocam a mulher como co-responsavel, pois, numa relagéo sexual, os dois
s&0 responsaveis por seus atos.

...mesmo sabendo que foi involuntario, existe um certo
sentimento de culpa...ndo tanto pela involuntariedade .mas
com a continuagdo do nosso relacionamento, 0 pouco
cuidado que nés tivemos...isso deve ter aumentado a carga
viral dela, e provocado a morte...mas como havia
uma cumplicidade entre nés, isso atenua um pouco
(Osmar, 38 anos).

Esse homem fala de seu sentimento de culpa. Ele diz que ele nao
é tao grande mas que existe. Fala de novas exposicoes ao virus através de
relacdes sexuais desprotegidas. Ele relata com clareza a n&o vulnerabilidade

da parceira, mas sua fala & permeada do “nods”, a responsabilidade € sempre

diluida na visdo do homem. Isso parece fazé-lo viver melhor.
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Mesmo o homem negando seu sentimento de culpa frente a
contaminagdo da sua parceira, percebemos uma dissimulagdo . O ato de
falar com veeméncia que ndo tem culpa ou que nao se sente culpado pode
sugerir que ndo gostaria de ter culpa. Sabemos que ndo é facil nos sentir
responsaveis por um ato que pode mudar a vida de outro, o tornar doente ,
ou mesmo vir a morrer, mesmo que essa agdo seja involuntaria, pois a co-
autoria desta acédo deixa seqielas. Através desta fala, podemos perceber a

culpa sentida de forma dissimulada.

...Eu sei que eu conto com a compreensao dela.(PAUSA) A
consciéncia espirita que me da essa condigéo...ainda la
onde ela estiver (ela foi a 6bito), ai eu tenho a certeza da
compreenséo e o perddo dela ...eu tive de fonte segura...eu
recebi através de um médium esse comentario...isso me
conforta tremendamente (Osmar, 36 anos).

Este homem, ap6s o obito de sua parceira, foi buscar, através da
religiao espirita, falando com os mortos, um consolo para o seu sentimento
de culpa frente & contaminagdo de sua parceira. Essa busca se deu na
tentativa de obter o perddo da parceira e na tentativa, aqui na terra, de ter
uma vida mais tranqila.

A consciéncia da culpa é aumentada pela ameaga da morte e do
destino. A incerteza entre o bem e o mal penetra no pensamento do homem.
A consciéncia dessa incerteza € o sentimento de culpa. Tudo o que fazemos
se coloca contra noés, gerando um sentimento de culpa. A ansiedade da
culpa esta presente em cada momento da autoconsciéncia moral e pode

levar-nos a completa auto-rejei¢ao, para o sentimento de estar condenado...

o desespero de haver perdido nosso destino (TILLICH, 1992).
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Outro depoente relata seus sentimentos frente a culpa:

Eu néo tenho culpa nenhuma...eu tenho um relacionamento
que é uma verdadeira beleza...tudo que eu digo ela
adota...eu n&o fiquei agressivo, eu ndo bato nela... ela faz
tudo que eu quero (Rui, 65 anos).

Quando o outro ndo é reconhecido, ou valorizado, n&o se tem a
visualizagao de responsabilidade pessoal, nao resultando em obrigagdes e
em sentir-se culpado em caso de injustica frente aquela pessoa. Para
BRESSER (1992,96), o sujeito lesado converter-se-ia, relativamente a nos,
numa “ndo-pessoa”, contra a qual- como a um objeto insignificante- néo €
possivel cometer injustica e, portanto, podemos cometé-la.

Através dos depoimentos expressos acima, podemos inferir que
as mulheres clilpam seus parceiros, quer seja verbalizados através da
revolta ou de falas contraditérias, onde parecem nao querer culpar, mas
assim o fazem. A visdo romantica que ela tem do amor, contribui para uma
percepcdo, as vezes ingénua, do casamento, delegando sua felicidade para
os seus parceiros, tendo dificuldade de ser donas de seus destinos. A
mulher foi ensinada a se comportar bem, ser educada. Entéo, experimenta
com mais facilidade a culpa de néo ter reagido, de ndo ter tomado as rédeas
de seu destino. Ela introjeta nogées morais e sociais com menor resisténcia
do que o homem. O homem mesmo tendo responsabilidade frente a
contaminacdo de sua parceira, tenta se redimir dessa culpa, pois
compartilha com a mulher seus comportamentos. Talvez esse fato ndo seja
algo facil de ser incorporado, mas a ele foi ensinado a ter

comportamento egocéntrico e individualista, dificultando a

percep¢do do comportamento falho.



65

5.4 Sentido de vida

Ao experimentar uma doenga que tem como fato a inexorabilidade
da morte, situacdes de sofrimento s&o vivenciadas no cotidiano desses
pacientes. Essa experiéncia € subjetiva, ocasionando situagdes de angustias
e sofrimento. Diante desta situagao, o ser humano s6 encontra duas saidas:
ou ele se acomoda, ou luta e persegue um sentido para sua existéncia, um
motivo para sobreviver- a vontade de viver.

No discurso do grupo das mulheres, essa vontade foi percebida
atlfavés das seguintes subcategorias: religidol/fé, esperanca de cura,
Maternidade/filho: dando motivo a vida.

FRANKL ( 1999, p.92) relata que a procura do individuo por um
sentido é a motivagdo primaria em sua vida. O sentido & exclusivo e

especifico, e precisa ser realizado somente por essa determinada pessoa.
Religidao/Fé

A fé aparece na fala das mulheres como uma forma acionada por
elas para dar sentido a vida. E a maneira que eles encontraram para
enfrentar a doenga. Constatamos que a religido aparece no discurso
feminino, como suporte para o enfrentamento da doenga. Langar mao da fé
as conforta e as deixa com esperanga de uma nova vida , minimizando seu
sofrimento e sua dor.

Assim elas se colocam:
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Deus me mostrou logo a vida espiritual...me deu uma forga
maravilhosa (Soraia, 37anos).

...me fez enxergar mais a Deus, né? De eu me voltar mais
pra religido (Alana, 33 anos).

...eu néo ligava pra essa parte espiritual, e depois da aids eu
passei a ligar mais essa parte espiritual (Fernanda, 23 anos).

A fé é acionada pelas mulheres depois da contaminag@o, como
suporte para o enfrentamento da sua soropositividade. E através da religido
que elas buscam consolo e, talvez, uma explicagao para os seus sofrimento.

Para CHAUI (1997, p.308), uma das principais fun¢bes da religiéo
é oferecer consolo aos aflitos, dando-lhes uma explicagdo para a dor, seja
ela fisica ou psiquica. Muitas pessoas com doencas de alta letalidade, como
a AIDS, necessitam 'procurar um sentido em suas vidas para permahecer
vivas. Sem esse sentido, torna-se desnecessario lutar pela existéncia.

Com a proximidade da morte, o grupo torna-se consciente da
transitoriedade da vida, porém a morte abre caminho para uma renovagao
espiritual na qual o sentido é conferido. Essa renovagdo pode ser
compreendida como uma impregnagao pessoal de conteudos
espirituais, os quais contribuem na superacgao interna que a

finitude ocasiona (BRESSER, 1992).
Esperanca de cura

A esperanca de uma terapéutica eficaz, que destrua o virus da

AIDS, é relatada em alguns discursos , como forma da vida ter sentido.
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Outro mecanismo acionado pelo grupo de mulheres como forma
de enfrentamento da doenca é ter a esperanca de uma cura.
Assim elas dizem:

Eu ndo penso em mais nada, s6 em um dia fazer o exame ,
e da negativo, e pronto, s6 penso nisso (Luiza, 35 anos).

Eu acho que pra enfrentar uma doenga dessas, s6 com
muito amor a vida... enquanto ha vida, ha
esperancga. Eu tenho a esperanga de um dia nés se
curar, né? (Julia, 47 anos).

O sentido da vida é especifico na vida de cada pessoa. Esse
sentido ndao é abstrato, & concreto, e difere individualmente, no tempo e
espaco (FRANKL, 1999).

Aqui, algumas mulheres encontraram o sentido da cura como uma
motivagdo para permanecer vivas. Elas se agarram a esperanga de um dia
ter seu diagnéstico convertido pela cura da doenga. A vontade de curar-se.

A vontade é uma forma de for¢ca, a causa universal em nés
mesmos. Ela é o unico elemento permanente e imutavel da mente, € o pedal

de ténica do pensamento. A vontade é a vontade de viver, e de viver o

maximo (Schopenhauer apud DURANT, 1996).
Maternidade/ Filho: dando motivacao para vida.

A maternidade concebe valores construidos na ordem do afetivo,
cultural e social, ndo sendo vista apenas como fato bioldgico,
pois tem significados subjetivos e intersubjetivos construidos

através da vida cotidiana.
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Ser mae foi revelado por algumas mulheres como a maior
motivagdo em suas vidas. E através da existéncia do filho que elas buscam
forca para enfrentar a doenga.

_.a Unica coisa que eu pensava era néo ter filho...s6 achava
que eu ndo podia realizar o meu grande sonho, que era
poder ter um filho... Hoje em dia eu ja tenho um motivo a

mais que é a minha filha. Consegui ser mde, vivo bem
(Helena, 26 anos).

_..Sabe eu disse assim: eu vou viver, eu tenho que viver. Eu
tenho que esquecer que eu tenho esse virus. Eu nao vou
deixar ele me vencer tdo cedo, porque o meu maior sonho é
ver o meu filho ao menos com 15 anos. Deixar ele
encaminhado assim com os passos dele (Liana, 42 anos).

.Para FRANKL (1999 ) o importante é o sentido especifico da vida
de uma pessoa em urﬁ dado momento, e esse sentido difere de
pessoa para pessoa.

O autor relata que cada pessoa & questionada pela vida, e ela
somente pode responder a vida por sua propria vida; ela responde sendo
responsavel. O autor, ao declarar o ser humano como responsavel,
enfatiza o sentido potencial da vida, e que esse sentido deve ser
descoberto no mundo.

Assim FRANKL (1989, p.99) se expressa: “o fato de que o ser
humano sempre aponta e se dirige para algo ou alguém diferente de si
mesmo — seja um sentido a realizar ou outro ser humano a encontrar.”

O filho para as mulheres parece ser uma grande motivagao em
suas vidas. Elas se percebem necessarias no que diz respeito ao apoio

psicolégico, moral, enfim, elas exercem um papel fundamental na educagao

dos filhos e na construgéo do seu carater, na subsisténcia deles.
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PEREIRA (1997) observa que a méae soropositiva se percebe
como a Unica pessoa capaz de cuidar melhor dos filhos. Elas utilizavam
conforme seus depoimentos, a onipoténcia como mecanismo de defesa.

PAIM (1998, p.45) diz que “a experiéncia de ser mae € a que
garante o “ser mulher’” no sentido pleno da palavra. A especificidade do
corpo feminino foi tomado como determinando sua posigao, status e fungéo
social.”

Para KNAUTH (1999, p.131)

“A manutencdo da atividade reprodutiva &, uma
importante estratégia utilizada pelas mulheres para
fazer face aos danos sociais, culturais € mesmo
psicolégicos acarretados pela aids (..) as criangas
nascidas sob o signo da aids conferem uma razao a
-mais a vida das mulheres infectadas pelo virus. Elas
representam uma espécie de desafio contra a doenca:
enquanto esta representa a morte, as criangas
simbolizam a vida.”

Uma das depoentes narra sua experiéncia em ter
gerado um filho sadio. Assim ela diz:

...Pra mim foi como se eu tivesse dado uma porrada no
virus, sabe? ...porque foi uma coisa que eu lutei muito pra
ter. Eu me sinto uma vitoriosa em né&o ter deixado o HIV me
privar disso, a aids ndo me tirou isso (Suzana, 25 anos).

E percebido que o filho, para a mulher portadora do virus, € a
estratégia acionada por ela a dar sentdo & sua vida, contribuindo
positivamente no enfrentamento da doenga. A presenga do filho lhe
proporciona, talvez, um esquecimento da doenga, pois os cuidados

dispensados ao filho irdo preencher seu cotidiano, parecendo a doenga nao

ter mais importancia, ou pelo menos minimiza seus efeitos.
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Podemos inferir que o filho para a mulher com HIV/AIDS ¢é o alvo
maior de sustentagdo no processo de superagéo da doenga e enfrentamento
da morte. O fato de ela conseguir gerar um filho sem o virus, em um corpo
que o contém, & motivo de grande alegria. E uma vitéria. Aqui ela conseguiu
sair vitoriosa, considerando uma doenga onde sao formadas metaforas
apontadas por SONTAG (1989) como uma invasao de um inimigo que vem
de fora e trava uma batalha, a partir de uma guerra declarada, onde ja se €
doente, antes mesmo de se adoecer, que a autora denomina de metafora do
tipo militar. Mas, aqui, € o combate travado entre o ser mulher/gestante e o
invasor, que ela conduz dentro de si. E traduzido, ndo mais como uma
sensacao de deterioragdo do corpo, mas uma sensacgao de reVanche.

O agir e reagir humano s&o orientados pelo sentido da
autodescoberta direcionada pelo encontro do sentido. Esse encontro é
pessoal, intransferivel, e emerge através do eu-interior existente dentro de
cada um de nés.

No discurso dos homens, a vontade de viver é expressa através
das seguintes subcategorias: religiao/fé, a familia como suporte.

Os homens também langam mao da religido como enfrentamento
da doenca. Através desta, buscam-se o conforto e uma explicagao para os
sofrimentos na terra. Assim sdo seus depoimentos:

...Eu tenho uma fé em Deus imensa, eu converso com ele
constantemente. Ele é um parceiro que esta comigo...Eu sei

que existe um céu, existe uma vida eterna, existe uma
continuidade (Firmino, 36 anos).

_.comecei a me interessar mais pela coisa da
espiritualidade...independente de ser verdade ou n&o, me
tem sido bastante dtil (Osmar, 38 anos).
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A mola impulsora do ser portador, no discurso dos homens, €
representada pela auto-transcendéncia: a maneira com que ele percebe a
espiritualidade, ultrapassando sua experiéncia pessoal, situando Deus como
primordial em suas vidas.

A vontade de viver é sustentada através da fé, por via da qual o
paciente passa a acreditar que todo seu sofrimento tem um propésito, tem
um sentido.

A religido, em alguns momentos, pode levar o paciente a um
abandono das praticas curativas tradicionais, dificultando a terapéutica .

...eu entreguei a minha vida nas mé&os do senhor...quando
eu aceitei Jesus, eu fui revelado que eu ia ser curado...e
parei de tomar a medicagéo (Julio, 32 anos).

Esse paciente encontra a religido como estratégia para sua vidas
ter sentido. Porém sua visdo mistica o faz abandonar o tratamento

tradicional, optando pela cura através da fé.

A familia como suporte

A familia & identificada pelos pacientes como um outro motivo
para que sua vida tenha sentido, para que ele sinta a vontade de viver. Ela &
o “porto seguro”, & o lugar de aconchego, de trocas, de interagdo. Sobre a
familia, assim eles se colocam.

. eu procuro me segurar muito na minha esposa e nas

minhas filhas...eu acho que a familia segura mais
(Lucas, 38 anos).
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A compreensdo dela (namorada) caiu muito bem pra mim
(Osmar, 36 anos).

...quando eu amanhego, que eu té6 junto da minha familia.
Eu quero ficar mais préximo possivel. Como eu fivesse assim, em
contagem regressiva (Lucas, 38 anos).

Para HALL (1990, p.185) a familia € entendida como um sistema
social composto de dois ou mais individuos com um forte compromisso
emocional e que vivem dentro de um lar em comum .

Para o grupo estudado, a familia & representada também pela sua
companheira, como a pessoa que o sustenta, e 0 incentiva a viver.

Para FRANKL (1999), uma das formas de dar sentido na
vida, é através do encontro de algo ou alguém. Quanto mais a pessoa
esquece de si mesma,' mais humana sera e mais se realizara. E o que
o autor chama de auto-realizagao.

Através dos depoimentos supracitados, podemos identificar que
tanto o grupo de mulheres quanto o dos homens acionam a religido como
forma de enfrentamento da doenca. Eles utilizam a religido como um consolo
e entendem seu sofrimento como uma maneira de sacrificio. Através do
sofrimento, eles sdo desafiados a converter essa dor em triunfo e mudar a si
proprio. As mulheres também se apegam ao filho, como recurso para dar
sentido a sua vida, utilizando como mecanismo de defesa a onipoténcia, pois
s6 elas sabem cuidar fisica e emocionalmente de seus filhos. Os homens
identificam também a vontade de viver, através da familia representada, com
especial atengdo, pela figura da mulher. E sua companheira que o revigora
emocionalmente, restaurando sua vontade de viver. Enfim, todos- homens e

mulheres- acionam estratégias de dar sentido a sua vida, e ter vontade viver.
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Sem esse desejo, ndo existiriam motivos, pra que e pra quem viver. A vida
se tornaria vazia, sem sentido, sem vontade.
Para Schopenhauer apud DURANT (1996, p.225)
“A vontade, entéo, é a esséncia do homem. E n&o
o sera todas as suas formas e até da matéria
inanimada? N&o sera a longamente procurada, e ja

desesperada, coisa em si mesma — a realidade
intima, a esséncia Ultima de todas as coisas? ".

5.5 MUDANCAS: Perdas e Ganho Sociais.

A idéia da doenga como um castigo divino é a mais antiga
explicagdo sobre a causa das moléstias. Os males infecciosos associados a
praticas sexuais geram censura, nogdes de responsabilidade, que sao, antes
de mais nada, julgamentos morais, levando a perseguigbes e
discriminagdes.

Com o diagnéstico da infecgdo pelo HIV ou da AIDS, ocorrem
muitas mudanc¢as na vida das pessoas acometidas pela infegao
ou pela doenca. Muitas destas mudangas s&o negativas,
envolvendo histérias de discriminagéo.

No grupo estudado, as mulheres relatam que uma das principais
mudancas negativas em suas vidas foi se sentirem estigmatizadas e alvos
de discriminagéo. Esse fato fez com que construissemos uma subcategoria

intitulada: Estigmal/discriminacao.
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Estigmal/discriminacao

O estigma /discriminagao foi identificado no grupo das mulheres,
quando elas, por medo de ser discriminadas, preferem antecipadamente
excluirem-se do convivio social; e também por terem vivenciado situagdes
de discriminagéo. Essa foi, talvez, uma das piores mudangas em suas vidas.
Assim elas se colocam:

Foi ruim, porque eu temia muito o preconceito das
pessoas...mas 0S amigos se afastaram de mim quando
descobriram que eu peguei do meu marido
(Fernanda, 23 anos).

Hoje eu sou mais irritada, principalmente quando eu sinto
que eu sou discriminada... o preconceito € muito grande,
acho até que nunca vai acabar (Alana, 33anos).

Com as pessoas eu ndo tenho o contato que eu tinha antes.
Eu acho que eu mesmo tenho preconceito de mim mesmo.
...eu morria de medo, bastava uma pessoa olhar pra
mim...que eu ja achava que tava escrito na minha cara. Ela
tem aids...eu me sentia pequena demais. Eu achava que
aquilo sé tava acontecendo comigo (Liana, 42 anos).

Pedrosa apud ZALESKI & VIETTA (1998, p.49) cita que o
estigma “é uma reagéo social que isola certos atributos, classifica-os como
indesejaveis, desvalorizando as pessoas que os possuem.”

A AIDS por ser uma doenga que esta associada a transgressao
de praticas sexuais, exacerba nogdes de culpa, fazendo com que o paciente
perceba a doenga como algo que remete a vergonha. Logo deve ser
ocultada, ndo sendo compartilhada com outras pessoas. A falta de um

intercdmbio social cotidiano com outros faz com que a pessoa se auto isole,

tornando-se desconfiada, deprimida e hostil. Esse individuo estigmatizado
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podera se tornar inseguro em relagéo a como as outras pessoas do grupo o
receberdo e o identificarao (GOFFMAN, 1988).

Percebemos através das falas uma auto-discriminacao. Talvez o
medo de sofrer ou ver sua familia ser repudiada contribua para um auto
exilio. Em muitos momentos, podemos verificar a grande ansiedade com que
estas mulheres ficavam com relagdo aos seus filhos serem rechagados
pelas pessoas. Esse sentimento pode ser traduzido através desta fala:

....Eu me afastei com medo de alguém saber... e
discriminar meu filho que ndo tem nada com isso... na
escola... crianga faz chacota...comigo eu n&o t6 nem me
importando, porque a gente agiienta tudo. Agora eu me
importo pelo meu filho (CHORO). Eu néo quero que as
pessoas digam pra ele. Ha!l tua méde é uma aidética, teu
pai é um aidético (Luiza, 35 anos).

Através desse depoimento, podemos perceber a dificuldade das
mulheres em conviver na sociedade, o medo de serem
marginalizadas e segundo elas, terem seus filhos rechagados do
convivio com outras criangas.

SOUZA (1994, p.333) refere:

“Assim como a lepra , a tuberculose , a gripe espanhola, o
genocidio de judeus, surge a aids. Uma doenga conhecida
como peste gay que carregava em seu bojo o simbolo da
marginalidade, da vergonha(...) a aids tem se caracterizado
como uma sindrome do preconceito, excluindo todos
aqueles que foram atingidos pelo virus. Estamos nos
defrontando com perversos virus ideolégico que criam, além
da doenca, um vasto conjunto de reagdes sociais de panico,
ignorancia, preconceito, violéncia e discriminagao.”

Apesar de estarmos convivendo ha tantos anos com a AIDS ela

ainda esta associada a comportamentos irresponsaveis, reforgando

ideologias de exclusédo, fazendo com que o paciente perceba de forma
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dolorosa e triste essa discriminagdo, utilizando como estratégia de
sobrevivéncia o isolamento social, onde ele, através de algumas
experiéncias negativas, se discrimina. Podemos perceber isso atraves da
seguinte fala:
...pra mim eu fico com medo de me aproximar até das
pessoas. Alguém sabe, ai se fasta de mim, alguem que eu
gosto muito. As amizades que eu tinha eu cortei quase todas
(Lara, 23 anos).

LAPLANTINE (1991) declara que a doenga ndo € apenas um
desvio bioldgico, pois ela se mostra como um desvio social. O doente se
percebe como um ser desvalorizado socialmente.

.Eu acho que é ruim discriminar, como também esse tipo de
preconceito de ficar assim: Ah! coitadinha, vem ca! Senta
aquil Eu acho que deve tratar a gente de maneira normal.
N&o gosto de quem vai nos extremos. Todo o tipo
de preconceito, ou de desprezo, é ruim. Ou
também fica naquele “caqueado” demais, sabe?
(Suzana, 25 anos).

Essa mulher relata sobre outro tipo de preconceito. Ser tratada
de forma diferente, com excesso de cuidado ou pena, sinaliza ter
preconceito. Ver a pessoa como “coitadinha” também reforca a
discriminagdo. E uma forma de preconceito.

No grupo dos homens, ficou visivel que o homem esconde seu
diagnéstico, pelo receio da acusagdo de outros acerca de seu
comportamento. Intitulamos essa subcategoria como: o siléncio como
autoprotegdo, ja descrito na categoria contaminagdo, explicitada

anteriormente. Porém, um dos entrevistados se coloca de forma

diferenciada, quando relata que as mudangas em decorréncia da doenca
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foram positivas. Denominamos esta subcategoria: Inclusé@o social: a AIDS

como suporte.

Inclusado Social: a AIDS como suporte

Enquanto a doenca, para a maioria das pessoas, pode significar
perdas, dor, sofrimento, para um depoente, significou ascenséo social. A
AIDS proporcionou a ele privilégios desconhecidos por ele, como acesso a
um servigo de saude, ser ouvido, ter acesso ao servigo de psicologia, servico
hoje acessado por uma pequena elite. A AIDS o fez sentir-se importante, lhe
conferiu um status antes negado a ele pela sociedade por ser alcodlatra. A
doenca lhe proporcionou beneficios sociais, morais e inclusive financeiros,
como aposentadoria por doenga. Assim ele narra:

A AIDS vem me dando capacidade pra suportar e conviver
com os outros problemas, vem me dando uma ajuda que
antes eu ndo tinha; como a questdo do atendimento
psicolégico, a conversa com outros profissionais de
saude...é a assisténcia...eu fui muito bem assistido na
questdo da AIDS (Osmar, 38 anos).

LAPLANTINE (1991, p.132) define algumas formas de se
perceber a doenca a luz dos textos literarios, e uma das definicoes
comentadas por ele chama-se doenga como “experiéncia de gratificacao
social: o renascimento pelo outro.” Assim, o autor define: “O doente
experimenta, entdo, um sentimento de prazer na consideragdo nova com

que o gratifica a sociedade (...) portanto, a doenga permite o acesso a um

reconhecimento social que antes fazia falta ao individuo.” O autor cita a
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seguinte fala de Emma Santos: “Eu tenho um dossié. Agora eu existo. Antes
eu era andnima. Eu existo aos olhos dos outros como uma louca.”

Através dos depoimentos aqui registrados, percebemos que, no
grupo de mulheres, a discriminagdo € um fato marcante em suas vidas. A
capacidade de estigmatizar, atributo também da AIDS, gera “identidades
deterioradas”. A inseguranga por ndo saber o que os outros estdo pensando
a seu respeito, censurando seus comportamentos, leva ao medo, a um
sentimento de inferioridade, e ao isolamento pessoal.

O medo da nado-aceitagdo pelos filhos, neste grupo, tornou-se
evidente. Os homens relataram o medo de serem julgados por seus
comportamentos sexuais, utilizando como .estratégia a nao-exposicdo de sua

soropositividade.
5.6 Incorporagio de Papéis Socioculturais : inversao pela doenga

Com a experiéncia da doenga, identificamos algumas mudancgas
na forma como a AIDS é vivenciada em mulheres e homens. Podemos
perceber uma inversdo de expressdes atribuidas ao homem e a mulher.
Nesta categoria identificamos duas subcategorias: Forga e Fragilidade.

Forca

Ainda podemos observar a persisténcia do modelo tradicional,

onde a mulher sendo vista com fragil, meiga, responsavel pelas atividades
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domésticas. A naturalizagdo desse papel faz parte de uma ideologia que
justifica serem esses tributos relativos & esséncia da mulher.

E percebido que, apds a doenga, ela transforma seu olhar e seu
sentir em relagéo a sua vida . Elas reconhecem que estruturaram sua vida a

partir do referencial dos seus maridos. E mudam o discurso.

Isso pra mim foi uma batalha. Lutei contra tudo
(Sonia, 50 anos).

...eu fiquei mais forte (Soraia, 37 anos).
Eu me sinto uma mulher corajosa( Alana, 33 anos).
Eu ndo me entrego. (Fernanda, 23anos).

Eu me lembro dos meus internamentos, sozinha! Eu me
virava. (Suzana, 25 anos).

Hoje , eu té6 mais decidida..eu descobri que agora eu tenho
os meus direitos de impor, tem que ser do meu jeito, porque
sempre fiz 0 que os outros queria, hoje ndo. Tem que ser da
minha maneira (L.iana ,42 anos).

Nas falas femininas observamos que elas se dizem mais fortes, e
se vendo de outra maneira. Percebemos que, quando uma mulher adoece,
seu lar adoece junto com ela. Ela se fortifica, visto que suas
responsabilidades parecem estar maiores, pois assume o controle emocional
e as vezes financeiro do lar.

LAPLANTINE (1991, p.133) fala da doenga como uma
“superacao de si mesmo”. O individuo, por ocasido da patologia,

vai até o fim de suas possibilidades. Ele termina o que nao havia

realizado, age como um “revelador de si mesmo”
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KNAUTH (1998) relata que as mulheres se tornam moralmente
mais fortes do que os homens, suportando melhor os efeitos da
soropositividade, pois aceitam melhor a doenca.

Aqui, a aceitagdo & um atributo eminentemente feminino.
Resignar-se frente aos transtornos da vida foi cultural e socialmente
aprendido pela mulher. Desde pequena, ainda menina, ela aprende a
obedecer e ndo se rebelar em face dos acontecimentos. Quando se torna

mulher aprende a ser paciente, pois ser mae é padecer no paraiso.

KNAUTH ( 1998, P.192) se coloca :

“as mulheres testemunham sua forga por meio da aids (...)
incorporam em face da doenga, qualidades eminentemente
masculinas (...) vivem a doenga de maneira mais publica (...)
fazem apelo aos profissionais de saude e instituicoes de
ajuda aos doentes (...) Além disso , uma vez que a doenca
afeta profundamente aos homens, elas se sentem
responsaveis pelo controle da situagao.”

Fragilidade

No grupo dos homens entrevistados, percebemos uma
fragilizagdo com a doenga. A doenca para ele parece ser mais dificil de ser
enfrentada. Ela remete a constrangimentos e a dependéncia fisica, limitando
sua liberdade. Assim eles relatam suas experiéncias:

Vocé se torna mais fragil... eu ndo me vejo assim no hospital
(Lucas, 38 anos).

Foi bastante dificil... o mais dificil foi a convivéncia com a
doenca foi bastante dificil se habituar a tomar os remédios..
¢ dificil falar. Eu me sinto constrangido de falar sobre isso.
Num dé mais(choro) (Fernando, 40 anos).
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Ai vocé fica vendo as pessoas super debilitadas, nao
conseguem comer. Vocé fica super impressionado. Eu fiquei
mais sensivel (Firmino, 38 anos).

Vocé se ftorna uma pessoa mais, até mais amavel,
entendeu? eu fiquei mais sensivel...mais frégil. Eu me tornei
mais fragil (Lucas, 38 anos).

A figura do homem esta associada a vigor, a resisténcia fisica. A
doenga rompe com esta imagem do homem forte e impbe algumas
restrigdes, como a liberdade e a dependéncia de cuidados médicos. Aceitar
essas restricdes, seria se coadunar com a submissdo e a fragilidade,
atributos do feminino. Aceitar a doenga seria negar a masculinidade e a
liberdade (KNAUTH, 1998).

Alguns homens relatam que a experiéncia com a doenga 0s fez
mais sensiveis, mais amaveis, ensinou a valorizar coisas € momentos que
antes nao tinham importancia, ou a estas nao era dado o devido valor. Eles
se despem da superioridade masculina, da arrogancia, poder, agressividade,
qualidades atribuidas ao homem, adquirindo qualidades ditas femininas,
como sensibilidade e amabilidade.

Eu passei a ser uma pessoa melhor, mais solidaria,
passei a valorizar as coisas que eu nédo valorizava...uma
rosa no jardim, um passaro, tudo isso a gente passa a
valorizar, tudo na vida , como se fosse a Ultima vez que eu
tivesse vendo (Firmino, 38 anos).

Este homem discute sobre suas mudangas, e seu olhar frente a

doenca . O valor das coisas, que antes nao eram valorizadas, coisas

simples, a vida. Seu olhar foi deslocado, ele passou a valorizar cada minuto
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de seu dia e a contemplar fatos da natureza, que s6 os poetas ou as
mulheres, reconhecidas como roméanticas o fazem.

LAPLANTINE (1991, p.128), ao discorrer sobre 0 modelo benéfico
da doenca, refere a “doenga como graga”. Assim o autor se expressa:

“ _esse carater eminentemente benéfico que se pode tirar da
experiéncia patolégica(...) € o reservatorio privilegiado que
pela sensibilidade que desenvolve, nos permite
conhecermos verdadeiramente, ou seja , que possamos
extrair o que existe de mais profundo em nos.”

O depoente ora supracitado reconhece que, depois da doencga, se
percebe mais sensivel, entendendo essa mudanga como algo positivo em
sua vida.

Identificamos uma invers&o nos discursos femininos e masculinos.
As mulheres suportam melhor a doenga, e seus efeitos, pois foram
ensinadas a ter paciéncia, e aceitar a dificuldade. Mas, no caso da AIDS,
elas parecem moralmente mais fortes do que os homens, pois suportam
melhor sua soropositividade, pois sua contaminagao foi “legitimada” pelo fato
de ser esposa (KNAUTH, 1999). Os homens recusam sua doenga por
transforma-la em um problema moral, pois ter AIDS, pode ser um anuncio de
sua bissexualidade ou de relagdes sexuais extraconjugais. As mulheres
frente a doenca incorporam qualidades ditas masculinas, € os homens, as
qualidades ditas femininas. Eles reconhecem isso quando dizem:

...se eu tivesse no lugar dela, eu ndo sei. Eu n&do tenho a

forca que ela tem pra ela reagir. Ela tem mais for¢a do que
eu. Eu sou mais fraco (Lucas, 37 anos).
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5.7 Relacionamento Transformado

O grupo de mulheres relata que, ap6s a contaminagao, O
relacionamento com seu parceiro passou por muitas mudancas, acarretando
uma transformagao no seu casamento. A maioria das mulheres que estavam
com parceiros fixos até o momento da entrevista relatavam nao ter intengao
de romper com a alianga conjugal. Mesmo tendo sido contaminadas por
eles, seus parceiros unicos e exclusivos, elas relatam ter pena de abandona-
los e se percebem como fundamentais na sobrevivéncia do marido.

Dentro desta categoria identificamos trés subcategorias:

Sexualidade negada, sexualidade sublimada, cuidando do parceiro.

Sexualidade negada

O discurso feminino sobre sua vida sexual é colocado de forma
apatica. Elas negam sua sexualidade pds-contaminagao, relatam a perda do
desejo sexual. Algumas mulheres que continuam com seus parceiros
relatam ter relagdes sem desejo, apenas para a satisfacao deles, por uma
obrigagao que ela tém por serem casadas.

Sexo agora, ndo existe mais. Depois que a gente
descobriu, ele ficou com medo, eu fiquei com medo, e foi
morrendo (Lara, 23 anos).

em matéria sexual muda muito..eu ndo quero mais
ninguém, sabe?... é dificil encontrar alguém que va lhe
aceitar... eu ndo vou pegar uma pessoa sadia, e enganar...
de repente eu uso o preservativo, e fura, e eu contamino
essa pessoa, eu vou ficar com a consciéncia
pesada o resto da vida. Eu prefiro ndo ter mais
(relagdo sexual) (Julia, 47 anos).
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As mulheres que ainda estdo com seus parceiros relatam néo ter
desejo sexual. Elas s6 mantém atividade sexual para satisfazer seus
maridos.

Outras mulheres que estdo vilvas, ou que estdo separadas dos
parceiros, relatam que sua vida sexual nao existe mais. Elas falam do medo
que sentem na possibilidade de pdr a vida de uma outra pessoa em risco,
mesmo que a relagdo sexual seja com o preservativo. Elas preferem negar a

sua sexualidade do que ter que conviver com o sentimento de culpa.

Sublimacéao da sexualidade

A depoente relata que, apdés a contaminag&o, ndo conseguiu se
relacionar afetivamente com outros homens, e seu desejo sexual foi

reprimido e canalizado para outras atividades. Assim ela se assinala:

Nunca mais tive (relagdo sexual), ta com nove anos...parece
que eu me tornei assexuada..num € que eu n&o tivesse
desejo, ndo! Devido eu n&o pensar, desviar meu
pensamento...desviei, canalizei minha energia sexual pro
outro lado..até uma planta que eu vejo, um cachorro , que eu
gosto muito de animal (Sonia, 50 anos).

COLLEMAN (1973,145) refere que a sublimagdo “baseia-se na
utilizacdo de energia geral do corpo em atividades construtivas que
indiretamente reduzem a tens&o que se forma em torno de impulsos sexuais
ou outros impulsos frustrados.”

A sublimagao foi representada pela expressao em atividades

cotidianas, os desejos sexuais frustrados. Parece que existe uma culpa por
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um comportamento falho ou uma infragéo. Essa mulher nao se permite mais
ter desejos e viver sua vida sexual. Entdo ela mesma se castiga, denotando

uma autopunigéo.
Cuidando do parceiro

O uso da palavra “cuidado” apresenta-se em nosso discurso
cotidiano de varias formas e sentidos. Mesmo assim, o ato de cuidar envolve
algum tipo de responsabilidade.

Cuidar é uma atividade guiada pelo género, tanto na esfera
privada quanto na publica. O homem cuida da profissdo, do dinheiro, dos
bens. O cuidar nesse caso significa estar preoéupado, preocupar-se. A
mulher cuida de suas familias, dos amigos, do filho, estas atividades ligadas
ao ambiente doméstico.

Eu cuidei (do marido) com todo o carinho até o fim. O maior

desespero da minha vida é quando ele tinha uma
piora (A lana, 33 anos).

Sai da casa do meu pai e fui morar com ele. Dei toda
Assisténcia até a morte. As vezes ele dizia: vd embora!!
O que vocé quer, ver minha morte!! Vocé parece urubu
(Sonia, 50 anos).

O que ele quiser eu fago. As vezes eu acordo de madrugada
pra fazer comida pra ele...eu gosto de fazer, tudo que eu
fagco é pra ele (Lara, 23 anos).

Cuidar do marido parece reforgar o papel social da mulher, que

lhe é conferido como esposa, uma espécie de reconhecimento social. A
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mulher durante muito tempo introjetou a idéia de que essa responsabilidade
competia somente a ela, excluindo o homem destas atividades.

TRONTO (1997), refere o cuidar como relacional, pois cuidar
envolve ter compromisso, logo, cuidar tem um objeto. A autora, com base
nos objetos dos cuidados, distingue os termos; “cuidar de” e “cuidar com”.

“Cuidar de” envolve responder as necessidades particulares,
concretas, fisicas, psiquicas e emocionais dos outros. “Cuidar com” refere-se
a objetos menos concretos; caracteriza-se por uma forma mais geral de
compromisso. Os papéis tradicionais de género em nossa sociedade
implicam que os homens tenham “cuidado com” e as mulheres “cuidem de”.

Apénas uma das mulheres entrevistadas fogé ao roteiro
estabelecido socialmente: rﬁulher cuidadora, homem cuidado. Ela tenta
romper com o script naturalizado socialmente, dividindo as tarefas em casa,
e nao se sentindo responsavel pelo trabalho doméstico. Assim ela diz:

Eu acho o homem muito cuidado...ele é dificil cuidar. Eu
acho o homem mais fragil...qualquer coisinha eles fazem
um bicho de sete cabecgas...ficam um nervosismo
desgragado (Suzana, 25 anos).

Esta mulher em sua fala, contesta o roteiro estabelecido de a
mulher ser responsavel pelo cuidado da familia, “cuidar de”. Ela esta sempre
se colocando como reivindicadora dos seus direitos e compartilha suas

atividades domésticas com o seu parceiro.

Assim é seu depoimento:
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A gente divide a tarefa de casa. Eu ponho a roupa de molho,
ele vai enxagiiar, ele me ajuda a estender a roupa. O almogo
nés fazemos juntos...ele varre a casa, passa o pano... Eu
ndo admito um marido que eu tenha que servir de
doméstica... ele cuida tdo bem de mim quanto eu dele.
Casamento é isso, 50% pra cada um. N&o esses
casamentos que a mulher vira doméstica. E melhor trabalhar
nas casas, pelo menos ta ganhando, né? (Suzana, 25 anos).

Apesar da depoente nos mostrar um discurso diferente das
demais, tentando converter o roteiro naturalizado, mulher cuidadora, homem
cuidado, sugerindo uma fala libertadora, transformadora. Ela assim se

expressa:

Eu me vejo num barco com um monte de mulheres. Umas
casadas, senhora de cabelo branco, uma mocinhas, no
auge. Ai eu me lembro de mim, achando que aos dezoito
anos ja ia morrer... E um barco com mulheres, com filhos, a
maioria. Eu ja vi tanta coisa, tanta mulher morrendo
chamando pelos filhos. Nessa hora eu queria ser
um HOMEM.

Apesar de a depoente se perceber em uma relagéo igualitaria
com seu parceiro sexual, ela visualiza um maior beneficio em ser homem
pois, em sua visdo ser homem é mais vantajoso, € mais lucrativo.

O significado é vivido no interior dos discursos, como os gestos, a
lingtiistica, sdo construidos através dos corpos, que se imprimem a marca
da cultura dominante (McLAREN &TADEU DA SILVA, 1998).

PHEBY (1988, p.63) refere que: “nenhum discurso, nem mesmo o
discurso sobre a constituicdo da subjetividade é inocente de motivo
guardado. Todo discurso € intrinsecamente atado as condigdes politicas de

uma cultura em qualquer ponto da histéria.”
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No grupo dos homens, eles relatam que as mudangas ocorridas
em seu relacionamento com as parceiras ndo os afetaram de forma
significativa. Eles narram que essas transformagoes nao Ihes causaram
grandes 6nus. Trabalhamos com as subcategorias: Sexualidade alterada
para autoprotegdo, diminuicdo da afetividade pela parceira, recebendo

cuidado .
Sexualidade alterada para autoprotecao

No discurso dos homens, as relagdes sexuais permanecem
praticamente inalteradas. Elés relatam desejo sexual , porém uma
diminuicdo das praticas sexuais por conta dé indisposicao fisica, ou por
medo do desgaste fisico. Assim eles comentam:

Agora a gente mantém duas relagbes no meio da semana e
deixa o resto pro sabado e o domingo... Porque mesmo

que eu queira eu ndo consigo. Ndo €& mais aquele
organismo, aquela satde (Jomar, 32 anos).

Deixei de fazer mais extravagdncia. Sexo so0 bem
direitinho com a camisinha...eu fico um pouco
cansado (Paulo, 46 anos).

Parece que alguns homens diminuem as préaticas sexuais para nao
comprometer seu estado de saude. Eles parecem ter receio de forgar seu
organismo e adoecer por conta de seu esforgo fisico. A utilizagao do
preservativo é citado por dois homens como um dificultador nas

relagbes sexuais.

A camisinha dificulta um pouco... ndo é a mesma coisa.
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Um dos homens entrevistados relata com naturalidade o fato de
manter praticas sexuais com a parceira , utilizando a forca
fisica. Assim ele diz:

Sexo tem que ser forgado. Muita coisa é quase forgado...Eu
pego ela e levo pra cama e tudo é quase forgado. Ela sem
querer e eu insistindo ( Fernando, 40 anos).

Esse homem em seu relato, coloca como natural, o fato de obrigar

sua esposa a pratica sexual. Em nenhum momento ele ficou constrangido de

relatar esse fato, nem o considera violéncia.

Diminuicdo da afetividade pela parceira

Os homens relatam que percebem em suas companheiras uma
mudanga de comportamento em relagdo @ demonstragéo de afeto. Eles a
percebem mais distantes e mais frias. Eles narram:

...vivia em paz e harmonia. Agora ninguém se

entende mais...mudou completamente o tratamento
(Fernando, 40 anos).

...ela ndo reclama...eu sinto que mudou um pouco...n0SSO
relacionamento ficou mais frio mas ela me deu todo o
apoio...eu pensei que ela ia ficar chateada...essa doenga a
gente tem que superar com muito amo (Paulo, 46 anos).

Antes era muito bem ...a gente se dava super bem...eu senti
ela diferente...tava estranha, né? (Vitorino, 24 anos) .
Apo6s a contaminagdo, a mulher, mesmo n&o rompendo sua
alianca conjugal, ndo consegue continuar demonstrando carinho e afeicao

por seus companheiros com a mesma intensidade que antes da
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contaminagdo. Elas o inculpam e, como forma de demonstrar nao

verbalmente, negam ou diminuem as manifestacdes de afeto.

Recebendo o cuidado

A maioria dos homens entrevistados recebe o cuidado de suas
companheiras. Eles reconhecem o cuidado da familia como atividade

eminentemente feminina; cuidar é papel da mulher. Eles se colocam:

Ela cuida de mim, faz tudo. Na hora do remédio, de tudo,
tudo mesmo(Paulo, 46 anos).

Ela cuidava. Eu fiquei no hospital e ela ficou direto comigo, o

tempo todo (Vitorino,24 anos).

Ela foi a pessoa que mais me deu apoio, que mais cuidou de
mim...é mais preocupada comigo do que com ela
(Lucas, 38 anos).

Ela foi a pessoa que mais me deu apoio, que mais cuidou de
mim...ela ndo se abateu com isso...é preocupada comigo,
pra mim tomar os medicamentos (Julio, 27 anos).

Parece que o cuidado foi assimilado pelo homem como tarefa
feminina. Eles se sentem muito & vontade em serem dependentes das
mulheres no que se refere aos cuidados com a doenga. Eles deixam sob a
responsabilidade de suas parceiras o horario das medicagdes, lembrar a
consulta médica e outras atividades . A mulher € uma figura que acompanha

todos os passos do marido e estd com ele desde a descoberta da

soropositividade. Até no leito de morte, o homem se resguarda desse dever,
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talvez por n&o achar que tem responsabilidade em cuidar de. Assim, um dos
depoentes se coloca:
no caso da doenca dela eu ndo pude fazer isso (cuidar).
Porque éramos sozinhos, s6 os dois. E nos momentos
criticos(a doenga) da vida dela, a Unica alternativa que eu
encontrei. foi leva-la de volta para a casa dos pais e ficar
a distédncia (Osmar, 38 anos).

Esse homem relata que mandou sua parceira para a casa dos
pais, no interior do Estado, para a mae dela cuidar. Quando perguntado
sobre o motivo de nao cuidar dela. Ele com a voz mais alterada, disse:

COMO?? Quem ia sustentar a casa? Como eu poderia
cuidar dela e colocar dinheiro em casa?

Este relato confirma que o papel social do homem & de provedor
dolar. Aele é dv-estinado o mundo dos negoécios; eles ndo se idenfiﬁcam com
o cuidado da familia.

Alguns homens ndo aprenderam, talvez nem tenham sido
ensinados a tomar conta, a ter paciéncia, submeter-se ao outro. Seu
trabalho, suas coisas sdo prioridades em sua vida. Ele é da rua, do publico;
o privado € da mulher.

Através desses relatos, identificamos que a mulher prefere
reprimir ou negar sua sexualidade em detrimento de outros. Enquanto isso o
homem altera sua sexualidade para o préprio bem-estar, para proteger seu
corpo. A mulher introjeta o cuidado da familia, nao questionando, nem
delegando fungdes dentro do lar. Porém ela nao consegue manifestar seu

afeto como assim fazia, antes da contaminagao. Ela realiza o cuidado como

obrigagéo de esposa. Entretanto o mesmo nao acontece com o afeto, que &
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uma expressdo de amor. A subtragdo do afeto é uma forma de
resisténcia, encontrada por elas.

E este permite a elas o existir psiquico e social. O homem atribui
a mulher a responsabilidade do cuidado e do bem-estar do lar e da familia,
isentando-se de qualquer &nus nesta esfera. A submissao incorporada pelas
mulheres é mais violenta do que um confronto corporal, € uma “violéncia
simbélica”, que pode ser entendida como uma relagéo de dominagao, que é
cultural, social, histérica e, lingtisticamente, construida. Porém toda relagéo
de dominagdo nao é exercitada sem conflito e resisténcias (CERES,1981;

ANYON,1990; SOIHET,1997; BARBOSA, 1997, BOURDIEU, 1998).
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“Nessa busca sem fim, nesse processo inacabado, cheio de
contradicio e soliddrio, nesse terreno que ndo fem donos e nem

Limites, o SIGNIFICADO e a INTENCIONALIDADE

sdo os mensmos da primeira a dltima linha: o desafio do

conhecimento!”

(MINAYO: 1999, 254)

5- CONSIDERAGOES FINAIS
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A AIDS é uma doenca da qual questdes complexas tem se
descoberto. As relagdes entre o bioldgico, social , moral e cultural, sao
dimensées fundamentais para o entendimento de como as pessoas doentes
se percebem, configurando sua representagao sobre o estar doente.

O grupo de mulheres, sujeitos deste estudo, entende a AIDS em
um primeiro momento, como doenga letal, sindnimo de morte iminente.
Posteriormente, ela aciona mecanismos mais elaborados de enfrentamento
para superar o medo da morte. A busca de um sentido de vida se da através
da religido, de uma esperancga de cura e do filho que a motiva a viver, pois,
segundo sua percepgao, so ela poderia cuidar dele, gerando mecanismos de
onipoténcia. A contaminagéo, para quase totalidade do grupo, e acc_aita e
legitimada pelo fato de ser esposa, elas estdo no mesmo barco. E o 6nus do
seu papel sociocultural.

Para poupar seus companheiros, elas ndo questionam sobre a
forma de contaminacdo, optando pela protecdo do parceiro e pela
manutengdo de seu status social. A pior mudanga em suas vidas surge a
partir da inseguranga de como seus filhos, e elas proprias, véo ser recebidos
pelas pessoas, fazendo com que elas se discriminem, gerando o isolamento
social. Com a doenga, elas verificam a fragilidade do parceiro, incorporando
uma forca que parece mais moral do que fisica. Apesar de terem sido
contaminadas por seus parceiros Unicos e exclusivos, elas ndo rompem com
0 casamento, as vezes permitindo que eles mantenham relagbes sexuais
sem preservativo. Elas cuidam e se preocupam com o bem-estar fisico e

mental dos maridos e companheiros, entretanto, ndo conseguem expressar
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manifestacdes de afeto. E quase a Unica forma de resisténcia ao dominio
masculino, encontrada por elas.

No grupo dos homens neste estudo, a morte € negada e pouco
verbalizada. Eles utilizam mecanismos de defesa primitivo, para fugir de
algo que os aflige. Utilizam, como enfrentamento da doenca, a religidao, e a
familia, representada especialmente pela figura da mulher. Eles reconhecem
que a mulher enfrenta com mais facilidade a doenca, pois foi ensinada a
resignar-se, enquanto eles aprenderam a ser livres. Aceitar a doenca seria
negar a liberdade e a masculinidade.

Eles se perceberam mais vulneraveis ao HIV. Eles expdem suas
_companheiras a infecgdo pelo virus, ndo utilizando nenhuma forma de
prevengao. O cuidar nao faz parte, em nenhum momento, do roteiro
masculino, quer seja no processo de contaminagéo, quer seja na doenca.

Eles se fragilizam com o adoecer, incorporando discursos ditos
femininos. Eles reconhecem a mudanga afetiva de suas parceiras. Mesmo
quando as relagdes sexuais sdo diminuidas em sua freqiéncia, o séo para a
autoprotecdo, isto &, para nao lhe causar desgaste fisico e nao para
preservar de outras infecgdes sua companheira.

As relagdes entre mulheres e homens estdo imbricadas numa
rede de relagdes complexas, construidas através de nossa subjetividade. O
papel social da mulher ainda esta associado a subordinagao ao homem. A
fala da mulher é a fala do oprimido, que é naturalizada e endossada pelo
discurso dominante. E mais sutil e mais violento que um confronto corporal,
esta na ordem do regular, o que Bourdieu (1996) chama de “violéncia

simbolica”.
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Acreditamos que, com este estudo, proporcionamos subsidios
para os profissionais de satde que trabalham com doencas que remetem a
finitude, proporcionando uma pratica mais reflexiva e de melhor qualidade

Para a eficiéncia de um trabalho em assisténcia em HIV/AIDS &
essencial reconhecermos como cada um vive socialmente sua construgao
do masculino e do feminino. O profissional de salde deve estar atento e
sensivel as especificidades dos sujeitos, pois acreditamos que, para as
atividades, tanto de prevencdo como de assisténcia, estas reflexes se
fazem necessarias. Propomos aos servicos de assisténcia em HIV/AIDS
grupos operativos, monitorados por profissionais de satde para se trabalhar
_questdes de género, pois € necessario desconstruir o que é dito sobre
homens e mulheres, oprimidos e opressores, fracos e fortes, construindo
outros horizontes. E preciso aprender que a alquimia das relagdes sociais se
constitui também através das relacdes de género e pensar que, antes de
sermos homens ou mulheres, somos humanos. Pensar neste ser humano

integral é o desafio que necessita ser conquistado.
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“A porta da verdade estava aberta, mas §0 deixava
passar meia pessoa de cada veg,

(Drumond de Andrade)
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ANEXO |

DADOS DE IDENTIFICAGAO

1) Inicias:

2) Sexo:

3) Data do nascimento:

4) Escolaridade

5) Religiao

6) Estado Civil:

7) Ha quantos anos sabe da soropositividade ?
8) Manifestou quadro Clinico sugestivo de AIDS?
9) Parceiro sexual contaminado?

10)Via de contaminagéo pelo HIV




ANEXO I

CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

A REPRESENTACAO DAS SINGULARIDADES DE VIVENCIAR A INFECCAO PELO HIV:
«Mulheres no mesmo barco e homens egocéntricos e fragilizados.”

Declaro que os objetivos e finalidades deste estudo foram a mim explicados em detalhes.
Eu entendo que ndo sou obrigado ( a ) a participar do estudo, podendo desistir a qualquer
momento, sem prejuizo do meu atendimento, € que meu nome ndo sera utilizado nos
documentos do estudo e a confiabilidade de meus registros de saude ndo serdo divulgados.
Eu concordo em participar desta entrevista e dou meu consentimento para a realiza¢do do
estudo “a Karla Corréa Lima miranda.

Entrevistada

Pesquisadora



