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Resumo: O artigo apresenta a cartografia de uma jovem mulher vivendo com HIV/aids em
suas trés gestagoes. Trata-se de uma pesquisa qualitativa de orientac¢ao cartografica que uti-
lizou a técnica da usudria guia para acompanhar os processos de produciao do cuidado no
entrelacamento das redes formais de atengdo a satide e as redes informais. A atualidade da
epidemia de HIV/aids se concentra em praticas biomédicas, ilustradas na palavra de ordem
“testar e tratar”; em contrapartida, ferramentas inspiradas nos direitos humanos estio per-
dendo forga. O desejo de praticar o cuidado e a observancia estrita ao protocolo presente nas
redes formais de cuidado nao protegem as usudrias do SUS de possiveis investidas de regula-
¢ao dos corpos (medicalizac¢do) e, no limite, da violéncia. A producao do cuidado das gestan-
tes vivendo com HIV/aids no seio da contemporanea epidemia de HIV/aids estd articulada a
compreensdo do fenébmeno do machismo, do estigma, do preconceito, da discriminagio e de
questdes socioeconomicas.

Palavras-chave: cartografia; gestante; HIV/aids; producido do cuidado; violéncia

The invention of life in pregnancy: living with HIV/aids and the production of care

Abstract: The article presents the cartography of a young woman living with HIV/AIDS dur-
ing her three pregnancies. It is a cartographic qualitative research applying the user guide
technique to analyze care production processes in the interweaving of formal and informal
health care networks. The current HIV/aids epidemic focuses on biomedical practices, illus-
trated by the slogan “test and treat,” while practices based on human rights lose strength.
The desire to practice care and the strict adherence to formal care networks protocol do not
protect public healthcare users from possible cases of bodily regulation (medicalization) and,
in the end, from violence. The production of care for pregnant women living with HIV/aids in
the contemporary HIV/AIDS epidemic is articulated with the understanding of the phenom-
enon of machismo, stigma, prejudice, discrimination and socioeconomic issues.

Key words: cartography; pregnant; HIV/AIDS; care production; violence

La invencién de la vida en el embarazo: vivir con VIH/sida y la produccién del cuidado

Resumen: Este articulo presenta la cartografia de una joven mujer viviendo con VIH/SIDA en
sus tres embarazos. Es una investigacion cualitativa de orientacion cartografica que utilizé la
técnica de usuaria guia para acompanar los procesos de producciéon del cuidado en el cruza-
miento entre las redes formales de atencién en salud y las redes informales. La actualidad de
la epidemia de VIH/SIDA concentrase en practicas biomédicas, ilustradas en la palabra de or-
den “testar y tratar”, en contrapunto, practicas inspiradas en los derechos humanos estdn per-
diendo fuerzas. El deseo de practicar el cuidado y la observancia estricta al protocolo presente
en las redes formales de cuidado no protegen a las usuarias del Sistema Unico de Salud (SUS)
de posibles acciones de regulacién de los cuerpos (medicalizacién) y, en tltima instancia, de
violencias. La produccién del cuidado para embarazadas que viven con VIH/SIDA en el seno
de la epidemia contemporanea de VIH/SIDA se articula a la comprension del fenémeno del
machismo, del estigma, del prejuicio, de la discriminacion y a cuestiones socioecondomicas.

Palabras clave: cartografia; embarazadas; VIH/SIDA; produccién del cuidado; violencia
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A invencdo da vida na gestacgao: viver
com HIV/aids e a producdo do cuidado

Introducao

O artigo cartografa uma jovem mulher que vive com HIV/aids (virus da imu-
nodeficiéncia humano / sindrome da imunodeficiéncia adquirida) nas suas experi-
éncias com a maternidade, no municipio de Fortaleza / CE. A pesquisa proporcio-
nou o acompanhamento de uma vida com HIV, as trés gestacdes de Flavia, a fé
na cura pela religido, a relacio com o esposo, com os filhos, com a familia e com
a comunidade, o machismo, o encontro com os profissionais de saude, as unida-
des de saude, a regulamentacgiao e o disciplinamento dos corpos (medicalizagdo),
o medo do estigma, o preconceito e a discriminagao, todos elementos-linhas que
atuam na produgdo do cuidado. Este trabalho é o resultado de uma pesquisa de
mestrado em Saude Coletiva.

A epidemia de HIV/aids, na sua quarta década, apresenta uma oferta de medi-
camentos antirretrovirais bastante eficazes para o controle do virus. A tecnologia
de diagnoéstico para o HIV, disponivel em poucos minutos por meio dos testes
rapidos (TR), disseminou-se nos servigos de saide. Medicamentos antirretrovirais
estdo disponiveis para prevenir as infec¢oes pelo HIV, com a implantacdo da pro-
filaxia pds-exposi¢do (PEP) e a profilaxia pré-exposicao (PrEP), esta recentemente
disponibilizada no Brasil pelo Sistema Unico de Satde (SUS), depois de submetida
a aprovagao por pesquisa.

A expressdo de ordem mundial “testar e tratar” ganhou forca na medida em
que os resultados com as tecnologias de diagnoéstico e tratamento se apresentaram
alvissareiros. Assim, uma pessoa vivendo com HIV/aids (PVHA) que estd em tra-
tamento com antirretrovirais (TARV) e possui uma carga viral indetectavel tem
mais de 90% de chances de ndo transmitir o virus. Este cendrio é nomeado de
“tratamento como preven¢dao” (TasP). A juncdo dessas tecnologias é chamada de
“prevengao combinada”, constituindo a principal ferramenta de controle do HIV/
aids no Brasil e no mundo na contemporaneidade (Kuchenbecker, 2015; Brasil,
2017b). Em contrapartida, dados recentes apontam para uma reemergéncia da
epidemia de aids quando se observa, por exemplo, a tendéncia do aumento da
mortalidade alcancando patamares semelhantes ao inicio da utilizacio da TARV
(Grangeiro, Castanheira & Nemes, 2015).

A epidemia de HIV/aids ndo se trata apenas de um evento viral, pois estao
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vivamente presentes elementos sociais, politicos e econdmicos no manejo dessa
infeccdo. E perceptivel o sentimento de alguns pesquisadores e gestores na falha da
prevencdo tradicional marcada pela educa¢dao em saude, a distribuicdo universal e
o uso dos preservativos masculinos e femininos, e a participaciao das organizacgoes
da sociedade civil. A resposta brasileira a epidemia de HIV/aids foi reconhecida
mundialmente por estimular a participacdo das populagdes mais vulneraveis dire-
tamente envolvidas na conducdo da politica publica.

O Brasil vive uma turbuléncia politica e economica que ressoa no Departa-
mento de IST (infec¢des sexualmente transmissiveis), aids e hepatites virais do Mi-
nistério da Saude (MS). Ha, todavia, associada a crise, debilidade da agenda dos
direitos humanos sob a influéncia de um conservadorismo moral que ja se anuncia-
va anos atras na construgao das politicas publicas. Houve censuras, por exemplo,
capitaneadas pelo Parlamento brasileiro, do material educativo denominado “kit
contra a homofobia” nas escolas, campanha de prevencdo com as prostitutas e
campanha de prevencdo para jovens gays no carnaval (Corréa, 2016; Seffner &
Parker, 2016).

As populagdes vulneraveis a infeccao pelo HIV precisam ser compreendidas
em suas singularidades. No Brasil, mais da metade das mulheres que vivem com
HIV/aids tem a pele parda ou preta, é heterossexual, e a principal forma de infec-
¢do acontece por via sexual; metade delas esta na faixa etaria de 25 a 39 anos e
elas tém baixa escolaridade. A taxa de detec¢ao de HIV em gestantes tem aumen-
tado nos dltimos anos, em média 12 mil mulheres sdo diagnosticadas com aids
anualmente no Brasil. Os casos de aids entre as mulheres e a mortalidade destas
na regidao Nordeste sdo crescentes (Brasil, 2017).

As mulheres, neste cenario, vivenciam vulnerabilidades que as afetam em rela-
cdo as infec¢oes pelo HIV. Além da vulnerabilidade por determinag¢des biologicas
(mesmo sem consenso no campo cientifico) devido a condic¢do receptiva nas rela-
coes sexuais, as questdes de género, patriarcado, socioeconomicas, de raga/etnia
e violéncia doméstica revelam elementos importantes da epidemia contemporanea
de HIV/aids (Rocha, Vieira & Lyra, 2013).

O mapa das vulnerabilidades é composto pela submissdo das mulheres aos
ditames de seus companheiros ou companheiras, vivéncia da dependéncia afetiva e
financeira, inclusive na negociacdo de métodos preventivos, como o uso do preser-
vativo, o mito do amor romantico baseado na confianca e no afrouxamento das
praticas seguras nas relacoes sexuais, as vulnerabilidades sociais em consequéncia
das limitagoes financeiras, a baixa escolaridade, o uso de substancias psicoativas,
a dificuldade de acesso aos servigos de saude em razao do tabu quando se trata da
sexualidade, o estigma, o preconceito e a discrimina¢do no trato com o HIV/aids,
ainda evidentes na contemporaneidade (Brasil, 2007).
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A condi¢ado sorologica reagente para o HIV nas mulheres fomenta uma série
de esteredtipos que as limitam socialmente. A associacdo do HIV/aids as prati-
cas sexuais alimenta uma série de preconceitos reproduzidos cotidianamente, tais
como a promiscuidade, o pecado, o desprezivel. O receio de ser reconhecida como
uma PVHA estimula o isolamento social. O medo de infectar seu parceiro ou
parceira atrapalha os relacionamentos afetivos e, consequentemente, o desejo de
vivenciar a maternidade, tornando complexo o ambiente psicossocial que envolve a
fertilidade, o planejamento familiar e a reprodu¢do (Von Zuben, Rissi & Guanaes-
-Lorenzi, 2013; Mujumbar, Berman & Schafer, 2018).

A maternidade condiciona a representagao classica da mulher e orienta as po-
liticas publicas de satde para o segmento social feminino. Este condicionamento
para se reconhecer uma mulher em sua integralidade gera o que Carneiro (2013)
trata como despersonalizacdo da mulher, pois ndo considera a singularidade na
producdo de subjetividades nestas mulheres e as submete a medicalizacdo dos seus
corpos. Segmentos do movimento social de mulheres questionam a associa¢do na-
tural da mulher as linhas de cuidado materno-infantil (Carneiro, 2013).

A obstetricia e a ginecologia tém um forte acento masculino, oriundo do mo-
delo das ciéncias médicas. O corpo feminino sempre foi objeto de estudo, esqua-
drinhado pela objetividade cientifica e, mesmo que os estudos se detivessem em
dados biologicos, aquelas ciéncias nunca se furtaram de definir orientacdes morais
e prescrever papéis sociais para mulheres e homens (Rohden, 2001; Portella, 2014).

A condicdo de estar gestante é apenas um disparador da cartografia. Ha dis-
tintos elementos na composi¢aio de uma mulher gestante que inventa uma vida
com HIV, a saber, a vivéncia da religido protestante, a utilizagao dos servigos de
saude, bem como tragos da contemporaneidade da epidemia de HIV/aids e a hege-
monia biomédica, as politicas publicas de satide para as mulheres, amparadas pelo
saber cientifico que prescrevem condutas — todo esse emaranhado compondo as
redes de cuidado. A pesquisa ndo se concentra estritamente na gestagao, sendo esta
uma linha da cartografia. Diante dessas linhas da cartografia, como uma mulher
vivendo com HIV/aids produz o cuidado? Compreendemos o cuidado como uma
produgao em rede.

Redes que produzem cuidado

O conceito de redes, polissémico, é utilizado por diversas correntes de pensa-
mento tanto no campo das ciéncias sociais como no de outras tradi¢des de conhe-
cimento. A confec¢do e o estudo de redes para a compreensdo dos problemas so-
ciologicos remontam aos anos 30 do século XX (Fialho, 2015). O campo da saide
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se apropriou do conceito de redes para pensar a atengdo a saude, compreendendo
as interligacoes entre os sujeitos, as estacoes de cuidado e outros pontos. As poli-
ticas publicas de satde, entdo, passam a ser pensadas segundo a arquitetura das
redes. A politica publica materno-infantil, recente no Brasil, cunhou a estratégia
da Rede Cegonha (RC).

A RC, instituida por meio da portaria N° 1459, de 24 de junho de 2011, no
ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), tem por objetivo a assisténcia a mulher
no que concerne ao planejamento familiar, a confirmacido da gravidez, ao pré-
-natal, ao parto e puerpério, bem como a assisténcia a crian¢a durante os dois
primeiros anos de vida. Os indices alarmantes de mortalidade materna e infantil,
associados ao elevado numero de procedimentos cirurgicos desnecessarios, e o
limitado protagonismo das gestantes nas decisoes referentes ao seu corpo (medica-
lizacdo) justificam a implantacdo da RC no Brasil (Brasil, 2011).

Nas prerrogativas da RC esta prevista a oferta, no pré-natal e no parto, dos
exames sorologicos para diagnosticar possiveis infec¢des pelo HIV e outras IST.
O ponto que intersecciona a RC mais diretamente com a politica nacional de IST/
aids e hepatites virais é o diagndstico e o tratamento desses agravos. O texto nor-
mativo também trata do enfoque de género, dos direitos sexuais e reprodutivos de
mulheres, homens, jovens e adolescentes, atentando para o respeito, a protecdo e a
realizacdo dos direitos humanos.

Uma das premissas da RC é fomentar o protagonismo das gestantes na pro-
dug¢io do cuidado até os dois anos de vida dos filhos. A medicalizacdo da vida que
submete os corpos passivos dessas mulheres aos procedimentos biomédicos é con-
dicionada por um saber hegemonico e relagées de poder. A medicalizacio investe
no cuidado que ndo privilegia o encontro entre sujeitos singulares. A despersona-
lizacdo posiciona a gestante como objeto que serd manejado e esquadrinhado pela
logica biomédica com pouca margem para a criagido de projetos de vida.

Ha uma grande aderéncia formal ao pré-natal, no entanto, os nimeros de
mortalidade de mulheres e criangas sdo elevados, o que demonstra falha na pro-
dugio do cuidado. O planejamento familiar, por exemplo, de mulheres e homens
que nao desejam ter filhos nao é pautado na RC, revelando que a condi¢ao de a
mulher ser assistida pela politica publica esta condicionada a gestagao (Cavalcanti
et al., 2013).

A implantag¢do da RC esta articulada com a estratégia das Redes de Atengao
a Saude (RAS). “As RAS tém por objetivo promover a integragdo sistémica de
acoes e servigos de saide com provisdo de atengdo continua, integral, de qualida-
de, responsavel e humanizada, bem como incrementar o desempenho do sistema
em termos de acesso, equidade, eficicia clinica e sanitaria e eficiéncia economica”
(Brasil, 2011: 05). Esta perspectiva se refere a elementos macropoliticos de articu-

dx.doi.org/10.1590/1984-6487.5e55.2018.30.12.a



248 Sexualidad, Salud y Sociedad - Revista Latinoamericana
ISSN 1984-6487 / n. 30 - dic. / dez. / dec. 2018 - pp.242-261 / Medeiros, D. & Jorge, M. / www.sexualidadsaludysociedad.org

lacdo entre redes protocolares formalmente constituidas por textos legislativos que
prescrevem praticas de cuidado. Este artigo, no entanto, acompanha o cuidado
que € construido na relagio entre sujeitos singulares que se conectam com as redes
formais sem, todavia, restringirem-se a elas.

A conversagao sobre redes se concentrara nas analises micropoliticas inspira-
das em Franco (2013) e Merhy et al. (2014) que, por seu turno, utilizam ferramen-
tas da filosofia da diferenca. Na micropolitica do trabalho vivo em ato (Franco &
Merhy, 2013) ndo ha hierarquia entre os sujeitos envolvidos, pois os encontros en-
tre os praticantes destas redes vao construindo novos agenciamentos para acessar
os servicos de saude, fazendo variados usos das ofertas e dos obstaculos que estiao
ao seu alcance (Cecilio et al., 2012).

Uma premissa que percorre nossa analise é que o cuidado sempre se produz
em rede. Nos trés niveis de aten¢do ou mesmo no interior de uma unidade de satde
ha microrredes que atuam na producio do cuidado entre usudrios e profissionais
de satide. Em qualquer momento ha articula¢do entre as unidades e entre as equi-
pes, criando, assim, as redes de relacées (Franco, 2013).

O conceito de rizoma cunhado por Deleuze e Guattari (2004) se apropria
da botanica para ilustrar um modo de produzir saberes. Rizoma é uma espécie
de caule ou radiculas em que ndo se percebem os limites com precisdo, e que se
espalham de forma subterrinea e horizontalmente. No rizoma, as linhas de for-
¢a que o constituem nao cessam de se conectar com outras linhas, formando um
mapa vivo, sem origem e sem finalidade; esta sempre em processo, entre, no meio.
O rizoma nao se deixa capturar pela representagdo e nio possui esséncia ou algo
a ser desvelado, os elementos estao na superficie a disposi¢ao dos encontros e das
multiplas conexdes.

As redes rizomaticas sdo constituidas do agenciamento de saberes e fazeres,
tecnologias e subjetividades que produzem o cuidado na micropolitica do trabalho
vivo. As conexdes entre as diversas linhas dessa rede rizomatica sio intrinsecas a
atividade laboral. A produgao de projetos de vida ndo se realiza solitariamente,
mas em rela¢do, nos encontros (Franco, 2013).

Qualquer profissional da equipe de saude pode disparar um projeto terapéuti-
co ou projeto de vida constituindo uma rede rizomatica de cuidado com outros su-
jeitos singulares, seja no mesmo, ou em outro territorio existencial. Faz-se rizoma
entre as redes protocolares de cuidado (formais) e as conexodes em que o cuidado se
articula fora dos servigos de satude (Franco, 2013).

Ha praticas de cuidado que sdo produtos e ao mesmo tempo produtoras das
acoes singulares dos sujeitos, sem hierarquias que as definam, ja que o exercicio
de poderes opera numa microfisica em que todos exercem poder sobre todos (Fou-
cault, 2004), sejam usudrias, sejam profissionais de saude, ou gestores e familiares.
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As redes vivas, por seu turno, sdo fragmentarias e se articulam em territorios
nomades, ndo correspondem a uma linearidade e nido condicionam um ponto ao
outro. Montam-se e desmontam-se a partir de qualquer ponto em que os usuarios
estejam em relagdo, sua logica ou sentido ndo € orientada(o) pelo formalismo, sdo
inventivas e singulares (Merhy et al., 2014).

A experiéncia micropolitica dessas redes vivas fura os muros institucionais,
relacionando-se com o de fora. A produgido viva das redes atua com as relacoes de
poder, os territorios existenciais, as multiplicidades e os agenciamentos. As redes
formais preconizadas pelo MS sugerem a ideia de controle, governabilidade, previ-
sibilidade e manejo na racionalidade biomédica. No entanto, os sujeitos singulares
que atuam neste territorio produzem outras conexoes, inclusive escapando do ter-
ritorio instituido.

A RC pode ser uma disparadora da produ¢do do cuidado, atravessada por
multiplas outras redes fomentadas por usudrias dos servigos de saude, profissio-
nais de saude, gestoras, familiares e comunidade, mas ndo é a unica rede ativa.
A gestante Flavia, vivendo com HIV/aids, praticou as redes formais em suas trés
gestacOes, mas também constituiu redes vivas, em conexdo com elementos que
extrapolavam as redes formais sem no entanto nega-las.

Percursos metodolégicos

Este é um estudo qualitativo de orientagdo cartografica. A cartografia é um
conceito operado por Deleuze e Guattari (2004) para produzir saberes, langando
mao de uma multiplicidade de elementos que ndo se definem a priori. Os autores
ndo hierarquizam o conhecimento produzido pela ciéncia, filosofia ou arte, com
efeito, o borramento das fronteiras destes campos nao desqualifica o saber produ-
zido (Deleuze & Guattari, 2004a). O cartografo é mobilizado por forgas e inten-
sidades que estejam em relacdo com o problema da pesquisa, que o impulsionam
para a confec¢do de um mapa analitico.

Gilles Deleuze, Félix Guattari e Michel Foucault (2004) nao descartam ne-
nhum elemento na conducio das pesquisas, nenhuma ferramenta metodolégica ou
linguagem é mais legitima para a producdo de saberes. Bourdieu, Chamboredon e
Passeron (2010) nos alertam sobre a tentacao de ceder as facilidades metodoldgicas
enquadradas em “receitas de cozinha cientifica” ou “engenhocas de laboratério” e
afirmam que qualquer experiéncia metodologica, por mais rotineira que seja, deve
ser problematizada, repensada, tanto em si mesma quanto em fung¢ao da singula-
ridade que a pesquisa enseja.

A cartografia nao foi sistematizada como método aplicavel sobre um objeto
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definido a priori para ser verificado pelas lentes assépticas de uma teoria. Esta pes-
quisa € produzida na implicagdo do pesquisador e no manuseio do problema que
o envolve na confec¢do deste mapa analitico sempre aberto, com varias entradas
e saidas, desmontavel, reversivel, suscetivel de modificacdes constantes e sem uma
centralidade enunciavel que o cristalize (Deleuze & Guattari, 2004).

Para Deleuze (2002), a compreensdo, a explicagdo e a implicacdo sido opera-
¢oes do entendimento e coexistem sem contradi¢cdo. O discurso produzido nio é
neutro, asséptico ou passivel de coleta, antes o cartografo produz os dados com os
sujeitos singulares (Bosi, 2012). Na confeccdo da cartografia o pesquisador atua
com e ndo sobre o objeto de sua observagao. Logo, o pesquisador esta implica-
do na constru¢ao da pesquisa, confunde-se e é igualmente sujeito. A cartografia
acompanha os devires, estes ndo encerram uma identidade, ndo sio imitagao, re-
presentagdo ou similitude, mas criagao, linha de fuga e desterritorializagao (De-
leuze & Parnet, 1998).

Utilizamos como técnica disparadora desta pesquisa o conceito de usudria
guia (Gomes & Merhy, 2014). A usudria guia vai tecendo de forma némade sua
rede de cuidado em relagdoes com os servicos de saude e fora deles, inclusive com
o intuito de superar eventual obstaculo produzido nos servigos de satide formais.

A elei¢do da usudria guia se iniciou por uma oficina de apresenta¢do dos ob-
jetivos e da metodologia da pesquisa para profissionais e gestores de saude de uma
Regional de Saude do municipio de Fortaleza. Os participantes sdo estimulados a
socializar, resguardando o sigilo dos envolvidos, os casos considerados complexos,
ou seja, as historias em que a oferta do cuidado nos servicos de saude era limitada,
causando desconforto, sentimento de impoténcia e indiferenca.

O segundo passo foi escolher, diante das histérias socializadas na oficina,
aquelas que tensionam as redes de cuidado. Esta pesquisa se debrugou sobre a
historia de uma gestante vivendo com HIV/aids a partir da RC. Seguindo esses
passos, iniciamos a constru¢do da cartografia, acompanhando a usuaria guia em
seu territério existencial para montar o mapa analitico.

Neste trabalho utilizamos técnicas de confec¢do de didrio de campo, obser-
vagdo direta, vivéncias nos territorios praticados pela usuaria guia e a realizagao
de entrevistas em profundidade registradas em audio, posteriormente transcritas,
com os devidos consentimento e autorizagdo. As entrevistas em profundidade ver-
saram sobre os seguintes temas geradores, a saber: viver com HIV/aids, tratamen-
to, maternidade, sexualidade, religido, familia, cuidado, saide materno-infantil,
trabalho, entre outros.

A pesquisa foi realizada na cidade de Fortaleza/CE, entre os meses de feverei-
ro e setembro de 2015. Nesse periodo aconteceu uma oficina com profissionais e
gestores de saude, uma reunido com a equipe da unidade basica de saude (UBS),
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composta por agente comunitario de saude (ACS), enfermeira, médico de familia e
comunidade e médico pediatra, uma entrevista com a ACS, uma entrevista com a
enfermeira e trés entrevistas-encontros com a usuaria guia.

Este estudo é parte de uma pesquisa nacional multicéntrica intitulada “Ob-
servatorio Nacional da producio de cuidado em diferentes modalidades a luz do
processo de implantagdo das redes tematicas de atenc¢io a satide no Sistema Unico
de Saude: avalia quem pede, quem faz e quem usa”, sob a coordenagdo dos pesqui-
sadores Emerson Merhy e Laura Feuerwerker.

A pesquisa seguiu os preceitos da Resolu¢do n.” 466/2012 do Conselho Nacio-
nal de Saude sobre pesquisas com seres humanos, garantindo autonomia, benefi-
céncia, ndo maleficéncia, justi¢a e equidade. As atividades de producio de dados s6
se iniciaram apés o consentimento verbal do entrevistado e a assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), garantindo o sigilo dos informan-
tes. Foi obtido Parecer favoravel no Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual do Ceara — UECE com o nimero 880.223, em 20 de novembro de 2014.

Uma vida com HIV/aids e suas gestacdes

O caso analisado neste artigo decorre da narrativa privada de uma profis-
sional de satide para o pesquisador, ndo figurando entre os casos abordados na
oficina citada anteriormente. A hesitagdo da profissional enfermeira advinha da
possivel exposi¢ao da usuaria vivendo com HIV/aids aos participantes da oficina.
A histéria apresentava uma jovem gestante na terceira gestagao, vivendo com HIV/
aids, assintomatica, refrataria ao tratamento e confiante que Deus a havia curado.
A complexidade do caso o enquadrava no perfil da metodologia.

Identificamos o caso como complexo, afinal, a prépria equipe da UBS ja ndo
sabia como lidar com ele. O caso mobilizou profissionais entre ACS, enfermeiras,
assistentes sociais, médicos e o proprio coordenador da unidade. A presenga dos
filhos da usudria expostos ao HIV visivelmente comovia os profissionais que bus-
cavam convencé-la a aderir aos cuidados preconizados.

Nossa usudria guia, que trataremos pelo nome ficticio de Flavia, é uma mulher
de 29 anos. Aparéncia vigorosa, nio demonstra qualquer abatimento a primeira
vista. Trabalha vendendo cosméticos, realizando faxinas e é beneficiaria do Pro-
grama Bolsa Familia (BF). Casada com parceiro sorodiferente, vivenciou trés ges-
tagcoes nos anos de 2009, 2011 e 2013.

A primeira gestacdo, no ano de 2009, foi descoberta tardiamente entre o quar-
to e o quinto més. Quando descobriu sua condi¢ido gestacional, Flavia buscou o
pré-natal na atencdo primadria, no entanto, a escassez dos instrumentos para 0s
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procedimentos a fez desistir. Vinculou-se, entdo, a uma maternidade municipal
publica onde fez o pré-natal. Os exames revelaram a sorologia reagente para o
HIV. O pré-natal é uma das principais estratégias de oferta de exames sorologicos
para as mulheres no Brasil.

Flavia ndo se abalou apesar da surpresa, a fé em Deus e a condi¢do de estar
gestante a motivava a seguir adiante com os cuidados profilaticos; foi esclarecida
quanto aos procedimentos a que deveria se submeter, como a adesdo ao tratamen-
to, a necessidade de um parto cirargico e a impossibilidade de amamentar quando
a crianca nascesse. Flavia utilizou pela primeira vez a TARV, que afetou seu siste-
ma gastrointestinal, causando desconforto.

No nono més de gestagao e com quatro centimetros de dilatacdo, ela sentiu as
contragoes e se dirigiu a maternidade. Aguardava atendimento quando a médica,
ao examina-la, perguntou se ela sentia a bebé se movimentar, pois ela ndo estava
conseguindo detectar.

[...] demoraram a me atender, a menina ficou presa, s6 que a historia dela
[da médica] disse que a menina nasceu morta. A menina nio chegou a cho-
rar porque a menina ficou presa. Ficou presa bem uns quarenta minutos, ai
eu: “valha, chama a doutora!”. Eu dizendo que a menina estava nascendo
e elas [as profissionais de saide]: “ta ndo, maezinha”, s6 que a neném ja
tinha passado. Elas foram levantar o vestido quando viram que a menina
ja estava nascendo mesmo, eu ja estava perdendo as forgas, eu ja estava
desmaiando. A neném nao veio, né? A neném faleceu, infelizmente (Flavia,
grifos nossos).

A primeira gestagdo culminou com a morte da crianca. O fato abalou Fla-
via, que abandonou a TARV e seguiu para o interior do estado. Apenas sua irma
conhecia a condigao sorologica; ndo tinha coragem de contar ao companheiro e
pediu que a irma o fizesse. O marido realizou o exame, que confirmou o resultado
ndo reagente. Flavia justificou sua infec¢cao em funcdo do fato de manipular instru-
mentos perfurocortantes no oficio de manicure, relatando que lesionou um cliente
sabidamente homossexual; ndo fez mengdo a relacbes extraconjugais. Observa-se
nessa passagem a referéncia ao estigma que associa a aids aos homens gays.

Em 2011, Flavia e seu marido reataram o relacionamento e ela vivenciou sua
segunda gestacdo. A gravidez deixou-a bastante apreensiva devido aos fatos ocor-
ridos na primeira gestacdo. A vida com HIV, até entdo, ndo fazia sentido, pois
era assintomadtica, sem desenvolver infec¢des oportunistas, apesar de ter abando-
nado a TARV. Flavia procurou a UBS que, mais uma vez, apresentava limitagoes
instrumentais. Quando descobriu a gravidez, a usudria guia estava trabalhando
formalmente e contratou um plano privado de satude, sem revelar sua condicdo
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sorologica para o HIV e nem comentar sobre a gravidez, que ja caminhava para
o terceiro mes.

Os exames do pré-natal foram realizados e a sorologia reagente para HIV
apareceu. Exame confirmatorio foi solicitado, mas Flavia nunca o buscou. Depois
deste fato, os profissionais de satide da maternidade privada ndo tocaram mais no
assunto e Flavia deu seguimento ao pré-natal com desconfianca. O parto cirtirgico
foi realizado, ndo houve orientagdo sobre amamentacdo ou profilaxia.

Nisso passou o tempo, eu tive que ter a bebé. Tu acreditas que a minha
filha, ela mamou e eu dei mama pra ela porque eu fiquei tao, sei 1a, [...]
relaxei mais, confiando no Senhor, fiquei s6 Deus sabe. Mas eu fiquei
assim, “meu Deus”, por que eu ndo peguei os exames? Ai pronto, deixei
para 14 (Flavia).

Flavia ficou receosa porque conhecia as informacoes sobre amamentacio e in-
feccao pelo HIV/aids. A fé na cura se justificava, pois a filha nasceu em boas con-
di¢oes e ndo havia indicios de infec¢ao pelo HIV. A crianca foi amamentada até o
momento em que Flavia descobriu a terceira gestacao, que se confirmaria em 2013,
sob a implementagdo da RC. Nesse periodo Flavia ja ndo dispunha do plano de sau-
de e estava vinculada a UBS pela ACS que cobria o territério da sua residéncia. A
UBS esta situada na periferia de Fortaleza, o aspecto fisico nio é agradavel, ha cor-
redores estreitos, pessoas “amontoadas” na entrada onde se realiza o cadastro para
as consultas, filas nas portas dos consultorios e, quando chove, alaga o interior.

A ACS hesita quando expressamos o desejo de gravar o audio da nossa con-
versa, afinal, Flavia teme que sua condicdo soroldgica seja conhecida devido ao
estigma e a discriminacdo. Esclarecida sobre o sigilo da pesquisa, a ACS discorreu
sobre a dificuldade de convocar Flavia a UBS e revelou a estratégia que utiliza.
“Como € que eu consigo trazer a Flavia pra qualquer coisa? Ameagando o Bolsa
Familia! Vocé vai porque sendo eu vou cancelar!” (ACS).

Flavia iniciou o pré-natal na unidade de saide, que constatou a sorologia
reagente para o HIV. Prontamente, a UBS encaminhou-a para uma maternidade
municipal de referéncia no manejo da gravidez de risco para gestantes com HIV/
aids, que ndo a acolheu. Em seguida, foi direcionada para uma maternidade fede-
ral vinculada a universidade, onde realizou o parto com as medidas profilaticas e
o recebimento da formula lactea. As profissionais de satide da maternidade federal,
depois do parto, encaminharam a usuaria ao hospital infantil estadual de referén-
cia para seguimento do tratamento. O argumento utilizado para a ida de Flavia
foi de que 0 nao comparecimento ao servigo de saide poderia acarretar a perda da
guarda dos filhos.
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Além da ameaga de cancelamento do beneficio do BF, varios pretextos foram
utilizados para garantir a presenga de Flavia na UBS, tais como controle da ane-
mia do bebé e repeticao de exames. Os exames de HIV de Flavia e do bebé da ter-
ceira gestac¢ao foram realizados sem o consentimento dela, haja vista ela ser contra
fazer qualquer exame de HIV, principalmente em seus filhos.

Porque quando a gente resolve fazer os exames nas criangas, ela nao acei-
ta. O médico pediatra diz que é pra acompanhar uma anemia que ele tem
(Enfermeira).

Entdo, assim, a do esposo [sorologial, ele foi feito, foi falado que era para
HIV. O dela foi colhido... Ela pergunta assim: Vou fazer exame de sangue?
Afeu: Vai! E ela: Vdo pedir aquele? Ai eu: Niao! Mas foi pedido por tras, até
mesmo porque mudou de laboratério e tal, tem que gerar contraprova. Tem
esse negocio, né? Toda vez que tem que fazer exame, tem que mentir (ACS).

Os profissionais de satide ndo compreendiam o porqué das negativas de Flavia
em relagdo ao acesso a unidade e aos cuidados preconizados pela rede materno-
-infantil. Ela frequentava o hospital infantil estadual de referéncia, mas os pro-
fissionais da UBS desconfiavam da regularidade do tratamento. A observagao no
territorio da UBS revelou a hesitacdo por parte dos profissionais de saide quanto
aos cuidados atinentes ao HIV/aids, informagcoes imprecisas sobre o manejo atua-
lizado do HIV e desconhecimento do funcionamento da rede especializada.

A equipe de saude, entdo, argumentava que Flavia ndo tinha o direito de con-
denar a crianga a morte, e asseverava:

Nao € assim, vocé pode, vocé tem todo o direito de ndo se cuidar. Agora,
com a crianga € diferente! [...] Eu s6 disse que ndo ia largar o caso pela
questdo da crianga, a minha questio mesmo € sé a crianga, pra ver o que
vai ser feito, porque vi as alteracdes e ele era tio novinho! (ACS).

A minha visdo, posso estar errado, mas ela como pessoa adulta pode dizer
assim: “Tenho HIV, ndo vou me tratar, mesmo que eu ndo passe pra nin-
guém, posso morrer com o HIV!”, mas o caso da crianga pode até ser um
caso de policia, porque é negligéncia, vocé nao tem o direito de condenar o
seu filho a morte (Médico pediatra).

Segundo o protocolo para o acompanhamento de criangas expostas ao HIV,
até 18 meses ndo pode ser realizado o TR, pois este exame mede os anticorpos
presentes no corpo e ndo a presenga do virus. Os profissionais de saide da UBS
realizaram o TR na crianga, que apresentou resultado reagente. Este fato deixou
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a equipe temerosa de que Flavia pudesse estar amamentando o filho, como fez
com a segunda filha. No entanto, a usuaria guia estava sendo acompanhada pelo
hospital infantil de referéncia, sem a percepcdo precisa dos profissionais da aten-
¢do primaria.

Flavia resistia as investidas da equipe de satide que buscava controla-la com
ameacas e denuncias a comissao sobre maus-tratos da UBS e ao Conselho Tutelar.
Paralelamente, a equipe ndo conseguia esclarecer a usudria sobre os cuidados para
uma PVHA, como funciona o tratamento, as reduzidas possibilidades de desenvol-
ver aids e de infectar alguém quando da adesdo ao TARV e o sigilo como direito.
A ACS declarou que a enfermeira, em certa ocasido de atendimento a Flavia, foi
as lagrimas pela sensacdo de impoténcia neste caso. A enfermeira havia vivenciado
um longo tratamento de fertilizagdo para engravidar, estava gravida de trigémeos
quando realizara o pré-natal de Flavia.

A gente esta fazendo o que pode, mas ela também é muito dificil. Ela des-
conversa, ela nio quer falar sobre o assunto. Quando vocé conversa, ela
comega a puxar outro assunto. Ai, na ultima vez que ela veio: “Olha, dou-
tora, eu ja tive, lhe agradeco muito porque a senhora me ajudou no meu
pré-natal, mas nao quero mais falar sobre isso” (Enfermeira).

Um aspecto bastante saliente na cartografia é a religido professada pela usu-
aria guia, que atribuia a cura a fé em Deus. A ACS nio consegue esconder o des-
contentamento quando Flavia questiona sua fé. “Quando eu falei da questdo de
que ela ia cuidar da crianga e tudo, ela deu muita risada e disse: ‘Olha para o meu
filho! Que Deus é o teu?’. Ai comega a questdo da crenga, da fé. Ela ndo deixa nem
vocé falar” (ACS).

Flavia narra dois “testemunhos” religiosos, de que tomou conhecimento por
terceiros, acerca de uma possivel cura da infec¢io pelo HIV/aids, na igreja que
frequenta. Ha indicios, na fala da ACS, de que a usudria testemunhou a cura dela
e dos filhos na igreja que frequenta. O receio de ir a UBS e de tocar no assunto da
infeccdo com os profissionais e com o marido é compreensivel, pois colocaria em
xeque o testemunho de ter ficado livre da infeccao pelo HIV/aids.

Tem muito na internet sobre isso: testemunho. Muito. Entdo, quando eles
comecam a ter fé em Deus, faz um propésito com Deus, eles pedem com
tanta fé que eu tenho certeza de que eu também tenho um testemunho, por-
que eu pedia com tanta fé que meus filhos viessem com satde, e eu tenho
dois filhos hoje e os dois tém saide, os dois comprovados no papel (Flavia).
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Flavia carrega na bolsa os resultados, plastificados, das sorologias nio reagen-
tes dos filhos e do marido quando se dirige a um servigo de saude, e revela que foi
muito torturada na gravidez.

[...] eu ndo aguento mais ser torturada, ndo. Fui muito torturada na gravi-
dez. E eu vou ser sincera, meus filhos niao estao bem? Meu marido nao ta
bem? Nos ndo estamos fazendo tudo bem direitinho? Entao mexa sé comi-
go [...] E tanta coisa na minha cabeca sobre isso [...] (Flavia).

Atualmente, Flavia se dedica integralmente aos cuidados dos filhos, ndo tem
emprego formal, provendo-se com a venda de cosméticos, pequenos trabalhos com
familiares, faxinas e o beneficio assistencial do BF. Seu marido é comerciante au-
tonomo. Flavia ndo deseja trabalho formal sob o argumento de que ndo poderia
deixar os filhos sozinhos e nio teria como frequentar regularmente as consultas no
servigo de atendimento especializado (SAE). Ela também revela uma vida reclusa,
em casa, sem querer interagir com a comunidade, alguma tristeza que a leva as
lagrimas, inclusive nas entrevistas, observando-se tracos de depressio. Os agravos
referentes a satde mental das mulheres que vivem com HIV/aids sdo bastante pre-
valentes (Orza et al., 2015).

Flavia, atualmente, ¢ acompanhada por um SAE municipal, fazendo uso irre-
gular da TARV; relata fortes dores estomacais seguidas de vomito quando faz uso
dos medicamentos antirretrovirais e propoe que os pesquisadores tomem o com-
primido por 30 dias para vivenciar a experiéncia. Associa o uso dos medicamentos
ao objetivo de abreviar a vida das PVHA, pois sente bastante desconforto.

A condigido de desviante da norma que disciplina os corpos e regulamenta as
populagées, engendrada pela usuaria guia, causa desconforto aos profissionais de
saude afeitos ao uso do saber legitimado pelo Estado para exercer o controle sobre
os corpos e as populagdes (Foucault, 2016). O campo da saude apropria-se do
saber hegemonico para praticar o poder de “fazer viver” sobre as populagdes que
estdo sob sua assisténcia e tutela. Essas referéncias estdo presentes no desconforto
e nas medidas policialescas impostas a Flavia, como as ameacas sistemadticas para
praticar o cuidado.

Mesmo na seara do biopoder e do disciplinamento sobre a vida, os profissionais
de saude no trabalho vivo em ato produzem cuidado na dobra da norma protocolar,
estabelecendo, assim, conex6es com uma multiplicidade de afetos que perpassam a
religido, as criangas, os trabalhos informais, o estigma de uma vida com HIV e que
sdo operados em articulacdo com a usudria e os profissionais de satude.

Um profissional de satide ndo é a mera reproducio de suas atribui¢des profis-
sionais, nem o titulo que o Estado lhe concedeu por cumprir etapas académicas,
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mas um agenciamento de afetos que compdem as suas vidas, tais como o desejo da
enfermeira de vivenciar a maternidade, o medo do médico pediatra de a crianga se
infectar, o descontentamento da ACS quando questiona sua fé e ainda condig¢oes
singulares que constituem esses corpos em movimento. Cada sujeito singular é
uma cartografia possivel (Spink, 2015).

A usudria vive outro regime de verdade inspirado na rede viva que ela tece,
agenciando-se com multiplos elementos em seu territorio existencial. Flavia ndo
se apavora com a experiéncia de viver com HIV/aids, talvez pela condic¢io assinto-
matica e a pratica da fé. A preocupagdo da usudaria é com o outro: filhos, marido
e a comunidade. O fato de portar os exames nao reagentes plastificados na bolsa
€ para provar o zelo e o cuidado para com os familiares e responder as investidas
de controle que a rondam. O que mais amedronta Flavia é o receio da exposi¢ao
e o julgamento de ser considerada uma mae negligente. Cada PVHA é um agen-
ciamento singular.

Os afetos engendrados na religido constituem uma producdo de cuidado. A
enfermeira associa a postura refrataria da usudria aos cuidados ofertados pela
UBS e a fé na cura. O fato de o marido ser sorodiferente, mesmo com praticas se-
xuais desprotegidas; de a segunda filha ter sido amamentada por quase dois anos
sem tomar as medidas profilaticas ap6s o parto; de o terceiro filho ter nascido sem
a infeccdo pelo HIV sdo fortes argumentos para atrelar a fé em Deus a cura. Essa
fé, professada por Flavia, produziu um corpo que nio esta condicionado a doenga,
mas que possui poténcia para produzir vida.

“Estou fazendo tudo direitinho, obedecendo tudo, o que vocé ainda quer co-
migo?” (Flavia). O questionamento revela o enquadramento da usudria guia no
modelo prescritivo de cuidado. Aquele corpo assintomatico e potente hoje se con-
torce ao contato com os medicamentos. O que seria um corpo saudavel? H3 vio-
léncia e controle na adesao? Aderir ao tratamento é sindénimo de saude? Estamos
diante da faléncia do corpo saudavel? “Fica é doente, que eu ja andei pesquisando
ai com as pessoas [...] Acaba o homem inteiro. Tomando esse remédio é pra morrer
logo [...] Vai tomar todo dia esse remédio pra ver o que tu sente [...]” (Flavia).

A doencga a qual Flavia se refere ndo se concentra apenas na administragao de
medicamentos, mas na baixa vitalidade que traz a sua vida. Flavia é uma mulher
que foi obrigada a trabalhar cedo para contribuir no provimento da casa, seu pai
abandonou a familia quando era crianca, perdeu uma filha no momento do par-
to, vive com HIV, professa uma religido, ama incondicionalmente os filhos, vive
conflitos com o marido, tem receio que alguém saiba de sua sorologia, ndo se sente
acolhida na UBS, vive reclusa e apresenta tracos de depressao.

A vida, antes de acessar um servico de saude, ja iniciou sua producao do cui-
dado. A usudria vai se agenciando com as ferramentas de que dispde para produzir
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seu territorio existencial singular, ndo generalizavel, assim como os profissionais
de saude, por seu turno, se utilizam das estratégias de empatia, acolhimento, afi-
nidade, mas também das ameacgas para conectar as redes de cuidado formais que
tém dificuldades de comunicacio, perceptivel na limitada troca de informagoes
entre os servigos de satde.

Consideracoées finais

Uma cartografia terminada de forma arbitraria, em funcdo do fim dos prazos,
em especial um mestrado em exiguos dois anos. Ha uma série de elementos que
requerem aprofundamento, mas o cendrio produzido nos revela linhas importantes
para pensar o cuidado de uma mulher vivendo com HIV/aids.

A usudria guia e o percurso por ela tracado sio estratégias fundamentais para
compreender o funcionamento da RC. A passagem da Flavia tensionou as redes,
revelando a forma como os agentes atuam e como ela dispée da rede. Os encon-
tros dos pesquisadores com as personagens da cartografia modificaram posturas:
foi possivel atualizar a equipe sobre o protocolo de HIV/aids, intermediar junto a
SMS sobre o atendimento nos servicos especializados, o contato com Flavia abran-
dou a sua resisténcia ao tratamento e o olhar dos profissionais de saide sobre Fla-
via se modificou quando novas questoes foram levantadas pelos pesquisadores. A
percepg¢ao dos pesquisadores sobre as RAS também se ampliou.

Uma gestacdo com HIV requer ferramentas de cuidado que extrapolem o
diagnoéstico e o tratamento. Nao basta saber a condi¢io sorologica e ofertar o me-
dicamento, é necessario compreender como se organiza o territorio existencial da
mulher para uma resposta efetiva a infec¢ao pelo HIV.

Como ofertar a integralidade do cuidado omitindo a problematiza¢do do ma-
chismo, do estigma, da discriminagdo, do preconceito, das condi¢des socioecono-
micas, das politicas publicas de satde? Estas questOes estdo na raiz das infecgOes
pelo HIV e a aids. Mesmo quando se sabe o protocolo de manejo das PVHA, isto
ndo € suficiente para um atendimento integral.

Flavia coloca as politicas publicas de saide em xeque, desvia-se da norma e
incomoda. Este incomodo é fundamental para o aprimoramento das politicas pu-
blicas, desde que estejamos atentos aos cotidianos nos servicos de saude. Flavia se
inventa enquanto mulher e a condi¢do de viver com o HIV é apenas uma linha do
seu territorio existencial; ndo é toda a vida dela, assim como os profissionais de
saude nao sdo apenas suas formagdes académicas, mas sdo atravessados por uma
estrutura precdria, pela desatualiza¢do das praticas de cuidado, a dificuldade de
comunicacdo entre servigos de saude, o medo, a ansiedade, as questOes pessoais,
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entre outras linhas. Flavia e os profissionais de saide vao tecendo as redes vivas de
cuidado, articulando-se, conectando-se de forma ininterrupta, e essas redes nao se
definem pelo argumento moral.

A pesquisa mostrou que, a pretexto de praticar o cuidado, seguindo as normas
protocolares das redes formais, pode-se exercer uma violéncia. Flavia se ressente
dessa violéncia que nao era perceptivel aos profissionais de satide. A violéncia sofri-
da por uma mulher que vive com HIV/aids nao é especifica dos servicos de saude;
a familia e a comunidade também compartilham dessa pratica. As lagrimas e o
desabafo de Flavia na tltima entrevista sdo reveladores dessa condigao.

Logo, fiquemos com a imagem de uma mulher que porta os papéis que apre-
sentam os exames anti-HIV com o resultado nao reagente do marido e dos dois
filhos como um escudo contra a for¢a que a esmaga por ser uma mulher vivendo
com HIV/aids. O cuidado é absolutamente singular e se produz na rela¢ao entre
0s sujeitos.

Recebido: 16/07/2018
Aceito para publicacdo: 28/09/2018
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