Psico-USF

-
Psico |'_'
revistapsico@usf.edu.br

Universidade Sao Francisco
Brasil

Guerra Gomes Pereira, Maria Helena; Fortunato Costa, Liana
Santa pecadora ou execrada santa? O autocuidado em mulheres soropositivas para HIV
Psico-USF, vol. 12, nim. 1, enero-junio, 2007, pp. 103-110
Universidade S&o Francisco
Séao Paulo, Brasil

Disponivel em: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=401041439012

Como citar este artigo &\ ' /" 9

Nimero completo Sistema de Informacéao Cientifica

Rede de Revistas Cientificas da América Latina, Caribe , Espanha e Portugal
Home da revista no Redalyc Projeto académico sem fins lucrativos desenvolvido no dmbito da iniciativa Acesso Aberto

Mais artigos


http://www.redalyc.org/revista.oa?id=4010
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=4010
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=401041439012
http://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=401041439012
http://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=4010&numero=41439
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=401041439012
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=4010
http://www.redalyc.org

pesquisa
positivamente para o HIV ha menos de cinco anos, com
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Santa pecadora ou execrada santa?
O autocuidado em mulheres soropositivas para HIV

Maria Helena Guerra Gomes Pereira’
Liana Fortunato Costa

Resumo

Esta pesquisa foi realizada com mulheres portadoras de HIV/Aids, integrantes de uma ONG no Disttito Federal,
com o objetivo de conhecer seu processo de adesdo ao autocuidado. Teve como objetivos investigar a relacdo entre
o autocuidado e a sua auto-estima e auto-imagem, e como o conceito de autocuidado se relaciona com as suas
vivéncias com o patceiro e com seus familiares. Problema: construgdo de significados sobre autocuidado por
mulheres soropositivas para HIV. Instrumento: entrevista de grupo focal. As construg¢des de sentido foram:
histérias de descuido; eu até me cuido, se for para outra pessoa...; desqualificando-se para se relacionat! e
profissionais como facilitadoras ou néo de sua inclusdo social. Os resultados caminharam no sentido de se perceber
que a subjetividade dessas mulheres permanece sem alternativa de reedicdo e, portanto, atrelada a identidade de
pecadora por ter o HIV e de santa por sofrer apartada para que os outros ndo se contaminem.

Palavras-chave: Subjetividade; HIV/AIDS; Autocuidado; Exclusio.

Saint sinner or execrated saint? Self care in women with HIV

Abstract

This research was developed with HIV positive women, members of a NGO, in the Federal District, and its aim
was to acknowledge their process of adhering to self-care. Its specific aims were to investigate the relation between
self-care, self-esteem and self-image of these women, how the concept of self-care was related with their lives, their
partners and their families. The main issue was the construction of meanings for self-care by these women. The
instrument used was the focal-group interview. The “sense-zones” construed through the aualitative investigation
method were: stories of abandonment; I’ll look after myself only for the sake of someone else...; undermining
themselves in their relationship! and professionals as a means for bridging them or not into social inclusion. The
results showed that the subjectivity of these women remain without alternative, therefore linked with the identity of
“sinner” for being HIV positive and of “saint” for suffering apart, so that the others will not be contaminated.
Keywords: Subjectivity; HIV/AIDS; Self-care; Exclusion.

Introdugio

demora da resposta feminina

Este texto se refere a parte dos resultados de uma
realizada com mulheres diagnosticadas
compreendida pela classificacio da

Mulheres diante da epidemia de HIV/Aids — a
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A exclusao das mulheres da epidemia pode ser
epidemiologia.

o objetivo de conhecer seu processo de adesio ao
autocuidado. Elas foram contatadas por meio de uma
ONG na cidade de Brasilia, onde recebiam auxilio por
pertencerem  a categoria  socioeconomica
desfavorecida. Os objetivos especificos foram: investigar a
relacdo entre o autocuidado nessas mulheres e a sua auto-
estima e auto-imagem; e investigar como o conceito de
autocuidado em mulheres portadoras de HIV/Aids se
relaciona com as suas vivéncias com o parceiro e com
seus familiares.

uma
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Segundo Vieira e cols. (1999), no inicio da epidemia do
HIV/ Aids, a mulher e sua sexualidade foram deixadas de
lado, ja que as autoridades de saide ndo conseguiram
prever o seu risco diante da epidemia. Assim, a
epidemiologia favoreceu os grupos que apresentavam um
alto indice de sintomas da Aids e promoveu a canalizacdo
da energia da sadde publica para pesquisas com referéncia
a esses grupos. As mulheres representavam um grupo de
baixa incidéncia de infec¢io, o que também dificultava a
realiza¢do de andlises quantitativas.
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O imaginario social (Patton, 1994) existente
dificultou a percep¢do das mulheres diante de sua
situacdo de risco, uma vez que, imersas no emaranhado
de mensagens ambiguas sobre a epidemia, assumir o
“risco” real seria assumir automaticamente um
“comportamento desviante” (p. 99). Com a proposta de
prevencdo e reducdo de danos enfocada para homens
homossexuais, as necessidades das mulheres nio foram
nem especificadas, quanto menos abordadas —
campanhas educativas ndo conseguiram definir a mulher
como alvo. Aparecendo apenas sob as categorias gerais
como usuarios de droga ou profissionais do sexo, o
resultado dessa ndo-visibilidade, segundo Villela (Rede
Nacional Feminista de Saude e Direitos Reprodutivos,
1999) foi, a partit dos anos 90, a predominancia da
transmissdo heterossexual entre as mulheres “com
parceria fixa” (p. 8).

Os aspectos culturais atribuidos as mulheres
dificultaram sua inclusio na epidemia. Guimaraes (1992)
aponta que as mulheres sdo tratadas como cidadas de
segunda categoria e que, a0 serem “diagnosticadas por
tabela” (p. 150), confirmam essa posicao historicamente
atribuida. Segundo Villela (1999b), ainda hoje ha
preconceito e estigma em relagdo a mulher que busca no
sexo apenas o prazer. Hsse discurso predominante
denuncia que a mulher ainda ndo conseguiu saitr do papel
secundario em que foi colocada para se assumir como
sujeito de seu desejo. Patton (1994) propde ainda a
andlise de que os corpos das mulheres sejam percebidos
nas construcoes sociais como “descontextualizados da
existéncia social” (p. 107) e tratados conforme afetam ao
homem ou a crianca. Nessa compreensio, as mulheres
sao consideradas ora “putas”, definidas por sexo
(recreacional), ora “santas”, determinadas pela proctia¢ao
(ndo-prazerosa), nunca ambos a0 mesmo tempo, como
se dissessem respeito a géneros diferentes. Essa autora
discute ainda que a fragmentagdo das categorias de
comportamentos das mulheres, entre “putas” e “santas”,
facilitou a disjuncdo no cenario feminino diante da
epidemia: ora eram consideradas como vetores na
transmissao do virus, entre o submundo das drogas
injetaveis e da prostituicdo e o mundo heterossexual, ora
eram ignoradas por serem “passivas’.

Knauth (1999), Guimaraes (1994) e Patton
(1994) apontaram a relaco intima entre passividade e a
identidade feminina. Nesse sentido, as mulheres
“passivas” tém status mais elevado que as “ativas” na
cultura brasileira. Pedir o uso do preservativo se configura
no comportamento de mulheres “ativas”, que poderia
resultar na perda do parceiro e, conseqientemente, em
um “rebaixamento” de status. Assim sendo, pode-se
compreender melhor por que “o risco de ficar sem seu
parceiro, sua parte complementar, pode ser maior do que

o tisco de contaminar-se por alguma doenca sexualmente
transmissivel, inclusive a Aids.” (Zampieri, 1996, p. 80).

Outro aspecto que afetou o retardo da inser¢do
das mulheres na epidemia foram as politicas publicas do
pafs. O PAISM (Programa de Assisténcia Integral a
Sadde da Mulher), que visava a maior autonomia da
mulher em relagdio ao seu corpo, enfrentou diversos
entraves burocraticos e técnicos na sua implementacio,
ficando restrito a contracepgdo e a assisténcia pré-natal,
enquanto as demais demandas da sexualidade feminina
receberam pouca ou nenhuma atencio (Vilela &
Kalckmann, 1989, citados por Diniz & Villela, 1999).
Naquele momento e em paralelo, Guimaraes (1992)
resgata que as politicas publicas brasileiras focalizavam a
saude reprodutiva da mulher, deixando sem cobertura as
esterilizadas, as inférteis e aquelas no climatério, apesar de
todas serem sexualmente ativas e também desejarem seu
prazer dissociado da reprodugio.

Os profissionais de apoio muitas
perpetuam a exclusao das mulheres diante da epidemia.
Bastos (ABIA, 2000) afirma que as representagOes de
género “permeiam ndo s6 o imaginario leigo, mas
também o dos profissionais de saade” (p. 13), o que
resulta, segundo Giffin e Lowndes (1999, citados por
ABIA, 2000), em um aconselhamento inadequado,
adotando  posturas  “sexistas e  paternalistas”
principalmente diante de mulheres de classes mais baixas.

Com um pano de fundo de que a mulher nao
merece reconhecimento e cuidados, pois é a cuidadora
nata, além de ndo participar de promiscuidade, sendo
miae de familia, os preconceitos que circundam esses
profissionais sdo fontes de atrasos e desqualificacdes das
queixas das mulhetes portadoras do HIV/Aids. Arilha
(ABIA, 2001) aponta uma das dificuldades principais que
gera o diagnéstico tardio das mulheres soropositivas: o
fato de as profissionais de apoio nio localizarem-nas
num quadro de vulnerabilidade. Os profissionais,
independentemente de sexo, reproduzem questdes de
género que tentam combater na prevenc¢io ao HIV/Aids.

vezes

O autocuidado como dimensio na analise da
subjetividade feminina

Diante do interesse em desenvolver estudos
sobre a subjetividade, Gonzalez Rey (1997) prop6s uma
epistemologia de cunho pratico — a epistemologia
qualitativa —, em que a subjetividade individual ¢
compreendida como processo continuo a subjetividade
social. A subjetividade individual é, entdo, um produto
dindmico da histéria do individuo, a partir de vivéncias
com o social, agenciando os fatores de reorganizacio de
sua subjetividade num permanente processo de
crescimento ou involugdo. O conceito de configuragdes,

Psico-USF, v. 12, n. 1, p. 103-110, jan./jun. 2007



Santa pecadora ou execrada santa? O autocuidado em mulheres soropositivas para HI” 105

criado por esse autor trata de uma construgdo conceitual
complexa, pluridimensional, em que afeto e cogni¢ao sio
elementos que participaram na constitui¢io das emocgoes
e significados dos individuos diante da experiéncia social.
O social, por sua vez, “é um agente de modificagio da
natureza subjetiva apenas quando adquire sentido para o
sujeito” (p. 134). Aqui, entdo, constitui-se o espaco para a
criatividade, em que o sujeito, apesar do contexto social
mais amplo, podera redefinir suas agbes ao invés de
reproduzit e assimilar o contexto social.

O eixo tematico do autocuidado como categoria
de analise facilita a construcdo da subjetividade, pois se
insere em ambitos profundamente individuais e subjetivos,
a0 passo que sio construidos na cultura local. O
autocuidado vem sendo compreendido na literatura, na
area da saide, de maneira fragmentada, ora visto como
restrito 2 adesdo ao tratamento anti-retroviral, ora com o
cunho preventivo da adesdo aos preservativos. A definicio
do conceito de autocuidado proposta como referente para
a andlise estd pautada numa consciéncia ampla do
individuo, que engloba a preservacio de si mesmo e o
reconhecimento de si como sujeito de direito. No que
tange as mulheres portadoras de HIV, esse conceito amplo
inclui a sadde com a adesdo adequada aos medicamentos,
uso de preservativos nas relagbes com os parceiros (sendo
eles soropositivos ou nio), cuidado com a alimentagio,
moradia, busca ativa de um espago de escuta e informacio,
preservagdio de sua auto-imagem, relacionamentos
satisfatorios para si com seus patceiros ou busca ativa para
melhora-los, capacidade de se fazer respeitar em espagos
publicos e privados, participacio mais ampla enquanto
cidada, entre outros desdobramentos. Este tema
possibilita explorar, por meio da auto-reflexdo, uma
construcdo rica sobre a subjetividade feminina. Sua
relevancia focaliza-se sobre a compreensio do que
dificulta/propicia a adesio ao autocuidado, uma vez que
ha um empenho orcamentario e de politicas publicas no
combate ao HIV/Aids.

Médodo

A epistemologia qualitativa facilita a compreensao
da subjetividade como processo, pois se apdia em trés
principios que tém  conseqiiéncias  metodoldgicas
(Gonzalez Rey, 1999): a) o conhecimento é uma produgio
construtiva interpretativa — a teoria ocupa um espaco de
mediacio do investigador no curso de suas construcoes
tedricas e de seu objeto e ndo ¢ um conjunto de categorias
a priori, b) o caréter interativo do processo de produgio do
conhecimento — esse principio traz conseqiiéncias
metodoldgicas, no que se refere a comunicacio entre
investigador—investigado, da percep¢io e valorizacio desse
processo, além de considerar a imprevisibilidade em
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qualquer sistema de comunicagio humana; e ¢) a
significacdo da singularidade como legitima na produgio
de conhecimento — em que o conhecimento nio ¢
limitado pela quantidade de sujeitos estudados, mas pela
qualidade de sua expressio.

Na proposta de Gonzalez Rey (1999), a
construgdo da questio de estudo sera desenvolvida a cada
etapa da pesquisa, abtindo novas zonas de sentido, nio
previamente esperadas, auxiliando na complexificagio e no
avanco na teorizacio do assunto. Nesse caso nossa
questdio ¢é a construcdo de significados sobre o
autocuidado por mulheres soropositivas para HIV. Da
mesma forma, ¢ importante que se perceba que as
categorias sdo instrumentos de pensamento que nao se
referem apenas ao objeto estudado, mas ao contexto
histérico-cultural, além da prépria historia do pesquisador
que se sensibilizou diante daquele tema de estudo. Esses
indicadores surgem a partir do processo relacional
pesquisador—sujeito participante e de seu entrelacamento
com outros indicadores, que foram sendo construidos ao
longo da pesquisa. A configuragio dos diversos
indicadores numa organizagio de sentido para o
pesquisador é o que entio denominamos uma “zona de
sentido”. Esta é, portanto, uma construcio tedtica que
permite o avanco do corpo tedrico de determinado
assunto.

Entrevista de grupo focal

A entrevista de grupo focal para o grupo de
mulheres portadoras de HIV/Aids foi construida a partir
do referencial sistémico dos elementos apontados na
literatura como importantes na concepgao do autocuidado.
Trés aspectos foram enfocados: a propria definicio do
autocuidado; o autocuidado ante a vida pessoal e familiar,
e a identificagdo dos aspectos dos trabalhos realizados que
facilitaram a promocio ou percep¢io de seu autocuidado
(O que vocés entendem por autocuidado? Como vocés
tém praticado o tema de autocuidado na vida pessoal de
vocés? Como vocés tém praticado o tema de autocuidado
na vida familiar de vocés? Como vocés imaginam
trabalhos que ajudam vocés a perceberem e se
preocuparem com o autocuidado?).

Contexto

A ONG na qual a pesquisa foi realizada ¢ uma
sociedade civil de direito privado, sem fins lucrativos,
fundada no final de 1990, com o objetivo de dar apoio a
pessoas portadoras de HIV, bem como a seus familiares.

Participantes

Foram convidadas 6 mulheres soropositivas para
o HIV, cadastradas na ONG, com menos de 5 anos de
diagnostico e em idade sexualmente reprodutiva (de 20 a
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50 anos): Nara, 29 anos, doméstica, 2° grau incompleto,
renda de 3 e meio salarios minimos, sem dependentes;
Sueli, 30 anos, profissional do sexo, gestante de seu 6°
filho, 1° grau incompleto, renda mensal de meio salario
minimo; Matrlene, 23 anos, do lar, 1° grau incompleto,
renda de cinqlienta e cinco reais; Marta, 47 anos, do lar, 1°
grau incompleto, um salario minimo de renda; Célia, 22
anos, manicure, 1° grau incompleto, 3 salarios minimos;
Rosana, 25 anos, doméstica, 2° grau completo e um salario
minimo e meio de renda.

Processo de construgao das informagies

A analise de dados foi feita a partir da transcricio
das fitas gravadas em audio e da complementacio da
comunica¢do nao-verbal por meio das fitas em video da
entrevista. Apoés a transcricdo das fitas de audio, as
pesquisadoras debrucaram-se sobre as falas a fim de
identificarem indicadores e constituitem, assim, zonas de
sentido (Gonzalez Rey, 1999).

Discussao dos resultados

As historias de descuido

A definicao do autocuidado levou as mulheres
entrevistadas as historias de descuido. Foi por meio do
resgate dos discursos da falta de cuidado, de uma
identificacio retrospectiva por contraste do que deixaram
de fazer, que pode ser delimitado e identificado o
autocuidado. As histdrias de descuido relacionadas a auto-
recriminagdo e culpa traziam no seu bojo a questio da
marginalizacdo afetiva e social dessas mulheres. Mesmo
com um prejuizo forte em sua auto-estima, buscavam
uma nova forma de estar no mundo, ainda que muitas
vezes sem os cuidados com seus limites psiquicos e
fisicos, colocando-se em situacdes de desconforto, petigo
e sofrimento.

As histérias de descuido remetem a questdo da
individua¢io e individualizacio (Marcelli & Braconnier,
1989) das mulheres junto as suas familias de origem. A
cultura familiar delineada nos relatos mostrou que essas
mulheres assumiam em suas familias papéis submissos e
assujeitados; de menos-valia, de inutilidade e de nao-
pertencimento. Foi identificado que, além da margina-
lizacdo social tendo em vista a classe socioeconomica a que
pertencem, essas mulheres nunca se sentiram no direito de
serem sujeitos:

[o.] tem que se amar e en ndo me amei, en sempre amiei
primeiramente aos meeus fithos e a provar os outros. Provar
aos outros que eu nao era vagabunda, provar aos ontros
qute en nao era isso. Eu nunca pensava em minm.

Por motivos diversos, as caractetisticas
semelhantes entre as participantes sio as de um forte
desprezo por seu cuidado, sua integridade, o que por sua
vez parece ter um forte legado social relacionado a
género, em que a “boa mulher”, a “santa” é abnegada e
sofrida (Patton, 1994; Zampieri, 1996). Essa posicao de
submissio e de “desapego ao material e carnal” ¢
fomentada na cultura latina e machista, e de base judaico-
cristd, que favorece o pensamento de que o sofrimento
purifica. Dessa maneira, a constituicio subjetiva da
submissao ocorre num processo dialético, em que a
cultura constringe o “potencial de agao” (Sawaia, 1999a) e
as configuracdoes subjetivas da mulher, delimitando
algumas de suas possibilidades culturais:

[ € legal en saber que ele que passon pra mim. A gente
dd forga um pro outro. Eu nao sei se en saberia ter relacio
com outra pessoa, sorgpositiva ou soronegativa. Com ele ¢
legal, a gente constitui nma familia e a gente 1a vivendo.

Eu até me cuido, se for para outra pessoa...

Esta zona de sentido aponta que nas interacoes,
a0 invés de se sentirem como iguais — fazendo trocas
afetivas que também as favorecam — colocam-se a mercé
das necessidades e demandas do outro e desqualificam-se
ou nido dio igual importancia aos seus pensamentos e
sentimentos. A falta de eqiiidade entre os géneros tem
suas origens em aspectos sociais que desconfirmam as
mulheres de seus sentimentos desde a infincia, gerando
uma alienacdo de si mesmas e um desconforto em estar
em sua propria pele. Receosa de olhar para si mesma,
evita o encontro consigo e fica sem saber seu valor, fica
sem o seu teferencial e seu pardmetro de valor nas
relagoes, sujeitando-se apenas ao valor atribuido pelo
outro. O ndo-acolhimento de suas préprias experiéncias é
projetado para o outro definir, entdo, se ¢ passivel de ser
amada ou ndo. No entanto, entrelacada com aspectos
sociais e de auto-estima abordados adiante, projeta
inconscientemente também a expectativa de confirmagio
de que nio merece o amor ou “olhar”” dos outros.

A dificuldade de identificar, e dar voz as suas
necessidades, é tecida junto a cultura da mulher recatada,
educada, que ndo deixard transparecer o que quer de
verdade. O jogo esta em dar prioridade aos sentimentos de
qualquer outro (marido, filhos) e manipular ou obter
indiretamente o que precisam ou desejam, por meio de
artificios ou “triangulando” terceiros: filhos, doenga, etc.
Paiva (1995) aponta que ser mae é uma construcdo social
essencial 2 identidade feminina, garantindo a mulher o
status; a outra forma pela qual as mulheres recebem alguma

atengdo é por meio da doenca, segundo Villela e Diniz
(NEPAIDS/CEFSS, 1998):
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Como tinha uma crianca nessa jogada de sete meses, entio
tive quie ter mais cuidado com ele, nao tanto por mim. Era
mais por ele,... e até hoje, ¢ agora que en 19 treinando a ter
um pouquinbo mais de cuidado comigo e também a amar a
51 12657700

Outro aspecto que intervém nessa forma de se
relacionar esta intimamente intetligado a auto-estima. As
mulheres recebem desde pequenas, com poucas excegoes,
uma ctiagio de ndo reconhecer seu espaco de dar voz e de
serem respeitadas nas suas familias por suas escolhas. Essa
falta de reconhecimento do outro gera uma construcao da
subjetividade feminina calcada na “invisibilidade”, ou seja,
elas préprias passam a ndo se reconhecerem e nao dar
importancia as suas demandas e desejos, a ndo se
aceitarem como sao:

[-.] porque as vezes o fato de ter o HIV, nem me
preocupa, porgue eu nem fui procurar direito o que venba a
ser, 0 que estd me preocupando € o fato de en ndo ser mais
virgem ¢ a minba familia nao me aceita [...]

Cada uma das participantes aponta a importancia
do momento de revelar a sua soropositividade aos outros
como momento importante na retomada de sua dignidade.
Esse encontro é crucial, por ser compreendido como um
pedido de participagdo desse outro no jogo relacional para
a construgdo da subjetividade da portadora de HIV, tendo
a func¢io de ajuda-la a manter ou redefinir sua identidade
excluida. Nesse encontro ela podera se surpreender com o
acolhimento ou a rejeicio do outro, mas provavelmente
receberd aquilo que projetar, confirmando assim sua
crenca inicial de que é merecedora ou nao de ser incluida e
amada. O acolhimento e respaldo recebidos auxiliam na
reintegracio social, que além de estabelecer o sentimento
de pertencimento da portadora a humanidade,
recorporifica-a na sua visibilidade, tanto para si como para
0s outros, pois traz a contradicio da morte para o convivio
da sociedade. Na medida em que esse convivio é aceito,
facilita ao portador de HIV o enfrentamento da “morte” e,
aos nao-portadores, lidar com o limite da existéncia
humana:

[-.] en gragas a Deus tenho a minba mie, tenho meus
irmaos, tenho mens parentes, tenho meus viinhos, tenho
mens colegas e se alguém sentir preconceito de mim, que
sintal O que ¢ que eu posso fazer, nada, né?

Desqualificando-se para se relacionar!

Essa zona de sentido foi configurada a partir das
relagdes ocortidas no grupo. As participantes, em muitos
momentos, faziam comentarios sobre situacoes de vida em
que ora se ridicularizavam, ora se menosprezavam, ora
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faziam piadas de seus sofrimentos, ou ainda relatavam
situacOes tristes e de impacto que tivessem vivenciado
como se nido fossem elas as protagonistas. Essas
caracteristicas foram agrupadas, pois revelam a maneira
como cada participante conseguiu se inserir na entrevista,
para ser aceita pelo grupo. Essa forma de se incluir, em
muito se espelha nas relagdes das tramas sociais, familiares,
e nas suas formas de se conceberem subjetivamente.
Marlene consegue sua inclusio e a atengdao das
demais patticipantes por meio do impacto que gera no
relato das historias de sua vida. Esse impacto é causado
sobretudo pela “indiferenca” relatada diante de situagoes
dramaticas, quebra de valores culturalmente prescritos as
mulheres e da alienacio resultante de seus sentimentos:

Abl o HIV ndo foi, ndo foi nenbum tombo, nao foi
nenbum baque, até mesmo porgue, como en ja sabia que
men parceiro era soropositivo |...] Convivi trés anos e seis
meses, ¢ en digo até hoje que foi um presente de casanmento,
que en acho quie ninguém quer ter, vin?

Em outro relato, Sueli conta suas historias de
sofrimento utilizando detalhes para fazer piadas e a suas
custas promove o tiso das outras, acaba descontraindo e
deixando uma certa leveza. Esse mecanismo “as suas
custas” faz ressondncia com o papel de mulher em que o
prazer do outro ¢é preconizado como advindo da
abnegacdo e sofrimento da mulher. Colocar-se como
secundaria, fazer o papel de submissa ¢ um papel
construido culturalmente e que pode ter feito sentido para
as participantes como zona de sentido limitando suas
“poténcias de a¢do” (Sawaia, 1999b). Aprender a estar
com outros sem colocar-se como submissa é algo que
exigird uma nova constru¢do subjetiva, a fim de que, no
encontro com o outro, ela nio se confirme como
secundaria a relacdo, mas importante e digna de respeito e
atencao.

Atrelado as falas que desqualificam
experiéncias, algumas participantes demonstram como
essa desqualificacdo e invisibilidade produzem emocoes
inerentes as relagSes familiares originais. Nara permaneceu
com a identidade de “pecadora”, em que a doenga tornou-
se o mediador das relagGes afetivas. Nesse caso, esse tipo
de relagio tem um alto custo para a portadora, pois
degrada ainda mais a sua auto-estima:

suas

[--] Jaco eles nem pensar ¢ esquecer do fato de que eles tem
uma portadora de HIV dentro de casa. Eu faco de tudo
pra eles esquecerem do assunto e nio lembrarem. As vezes
surge um assunto na televisao, af eles me chama |[...]. Eu
vejo que eles tentam me ajudar e querem e ajudar, s gue
as veges parece que doi ld no fundo, né?
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O autopreconceito também funciona como
coadjuvante nesse ciclo de preconceito — apartagio —
contaminacdo. Aqui, as entrevistadas justificam o
autopreconceito com o objetivo de proteger os demais da
epidemia. De fato, nada mudou na sua percep¢ao sobre o
estigma social relacionado ao HIV. Dessa maneira, a
insercdo é conseguida as custas de uma subjetividade
submissa, pois sua subjetividade individual estd ainda
entrelacada a percep¢io de menos-valia por causa da
construcdo social da doenga. A portadora de HIV nio
utiliza sua contaminacdo e seu sofrimento para se
conhecer melhor, mas para recriminar-se mais, confirmar
sua submissdo e entdo se excluir e apartar-se socialmente:

E o0 antocuidado gue en tenho até hoje, de manter tudo
escondido ... Eintio, nao 10 tendo coragem ndo, o suficiente
pra encarar essa realidade e contar a verdade pra eles.

Profissionais: facilitadores da inclusdo on perpetradores da exclusao?

Em relacdio aos diversos profissionais, as
participantes apontaram a necessidade de que estejam bem
informados, atualizados sobre o HIV. No entanto, fica
claro que s6 a informagio aqui também ndo basta. Ao
contrario do esperado, a relacdo desses profissionais esta
longe de ser neutra e eficaz. Cada uma das participantes
aponta as experiéncias que tiveram ao estar em contato
com esses profissionais, ressaltando aspectos que
dificultaram o desenvolvimento de um autocuidado e de
uma auto-imagem mais positiva. O pano de fundo para
esses discursos que desqualificam, marginalizam pode ser
identificado numa construg¢do complexa entre a falta de
informagdo, a necessidade subjetiva dos profissionais se
“distanciarem do tisco” diferenciando-se pelo starus da
instituicdo e pela cultura brasileira centrada na “cultura da
tutela” (Carvalho, 1995, citado em Wandetley, 1999).

Em relagio ao primeiro aspecto, falta de
informagdo, é notério ainda como o imaginario social
“supre” a informacio, mesmo que incorreta, e a torna
foco para o medo e preconceito. Assim, fica evidente que
¢ uma relagdo de mio dupla a da exclusdo: tanto as
profissionais quanto as portadoras de HIV nido
conseguiram se aproptiar da informagio de maneira a
inclui-la na sua subjetividade como um autocuidado, ao
invés de uma autodiscriminagio. Na entrevista, pode-se
petrceber a negacdo do medo e da identificacio que geram
abuso de poder dos profissionais — em instituices
médicas, carcerarias, etc. — por meio de proje¢des no
portador de HIV, quem carrega o peso social dos medos
individuais:

[.] 0 médico falou pra mim “6 quando vocé for ao dentista,

guando vocé for tomar uma injegdo, ndo por uma questao

de preconceito, mas de ajuda a pripria pessoa que 1 te
gl

atendendo, porgue vocé nao acha que € justo ele contrair
alguma coisa assim?”

Segundo Vasconcellos (1992), os profissionais
teriam de se indagar mais a respeito de suas motivagoes
tanto para trabalhar com portadores quanto para se
recusar a trabalhar com eles. A falta de consciéncia de suas
emogdes diante do portador podera redundar no que
Watzlawick, Beavin e Jackson (1985) chamam de
“comunicacdo paradoxal”’. Esse conceito, na pratica,
revela-se quando os profissionais convidam o portador de
HIV a se expor, mas implicitamente pedem-lhe que niao
mostre sua humanidade, o que remetera o profissional a
sentir um espago comum com esse portador. Pos-
recebimento do diagnéstico, Nara, Sueli, Marlene e Rosana
apontaram dificuldades nos acolhimentos, inadequacio da
abordagem, falta de énfase em informagdes uteis, como de
grupos de ajuda mutua existentes, etc:

Ail A primeira vez que me mandaram pra psicdloga foi no
dia em que eu recebi o resultado, né? [...] Eu tava com
uma raiva tremenda e af eu pensava comigo “ela ndo guer
qgue en olbe na cara dela? ela gquer que olhe? entio en von
olhar”. E eu ficava olbando na cara dela, ¢ chorando e
olhando ¢ a ldgrima descendo sem querer até, porgue até
men choro en tava trancando, né? E ela li falando,
falando, faland... “Fala comigo, dé um sorriso pra...”

Os profissionais muitas vezes enchem-se de
equipamentos, que facilitam a ilusio de onipoténcia.
Diante do adoecer, os profissionais se omitem de uma
relacio humana com esses pacientes, buscando uma
neutralidade que s6 a falta de contato e de intimidade
podem favorecer na protecdo contra o medo da morte.
Em muitos relatos, além dos trazidos nesta pesquisa, ja foi
descrito o tratamento dado por muitos profissionais que
excluem seus pacientes como sujeitos de direito.

A cultura da tutela e do apadrinhamento, tio
enraizada no cenario brasileiro, nada mais é que a
ratificacao da exclusio e da subalternizacio dos chamados
beneficiarios das politicas publicas. “Por mais que
discursemos sobre o ‘diteito’, na pratica, os servicos das
diversas politicas publicas ainda se apresentam aos
excluidos e subordinados como um ‘favor’ das elites
dominantes” (Carvalho, 1995, citado por Wandetley, 1999,
p. 24). Nio sdo estranhas as colocages de Sueli, de sua
necessidade de se sentir “dona” de sua vida por meio do
trabalho, algo que nenhuma institui¢do de assisténcia social
poderia dat-lhe:

[-..] sabe en vou me sentindo vazia, parece que eu nao 1o
valendo mais pra nada, entenden? Eb... o que vai me
ajudar, mesmo, se en 1Nao_fager isso pra mint mesmo, nao
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vai adiantar en vir [na ONG], nio vai adiantar ir na
psicologa, ndo vai adiantar, entendeu? Porgue en sei que o
qgue estd faltando en sei que ¢ isso. Eu preciso de ter um
bom saldrio, de ter a minha vida, porgue en 15 botando
minba vida pra td dependendo dos outros, entenden?

A recepgio, o acolhimento feito por profissionais
que promovam o autocuidado poderd permitit uma
reinclusdo, ainda que marginal, sob a identidade de
portadora de HIV, mas que é o inicio de um processo de
resgate intimo e social (Carreteiro, 1999). Projetos
governamentais ¢ de ONGs tém grande relevancia,
principalmente no que tange a valoriza¢do e a utilidade do
portador na sua comunidade. O movimento de formacao
de multiplicadores demonstrou nesta entrevista ser de
grande valia, em alguns casos, como um passo rumo a
individuacio. Ao ser abragado pela portadora como
projeto de vida, sua auto-estima pode ser resgatada em
varios ambitos, j4 que essa agdo traz em seu bojo a
visibilidade e o reconhecimento de um saber,
principalmente diante da perspectiva de “ajudar ao
proximo”, tio valorizada na nossa cultura judaico-crista:
“Bu da mesma forma que eu tenho cuidado de prevenir a
minha familia, eu recebo de volta 0 mesmo cuidado deles.”

Consideragdes finais

As quatro zonas de sentido construidas neste
artigo evidenciam a construcdo subjetiva de cada
participante — fortemente permeada pela cultura
dominante onde a mulher permanece em segundo plano
— quase fatalmente reduzida a uma repeti¢io “mortifera”
(Catreteiro, 1999) de discursos sobte o autocuidado.
Assim sendo, grande parte dos discursos sio pautados na
desqualificagdo, ora acusando-se ter “metecido” o HIV,
ora “abnegando-se” de sua existéncia em prol do bem-
estar de um outro. HEssas construcdes monoliticas — ora
“pecadoras”, ora “santas” — traem a no¢ao de uma
complexidade subjetiva e vivencial ja exposta dessas
mulheres: a necessidade de ser respeitada, a importincia
da apropriacio de seu lugar como legitimo no mundo e
em suas relagdes (com familiares ou com os profissionais)
apesar de seu papel secundario.

Knauth (1999) aponta que a inser¢do marginal da
mulher nas relacdes afetivas tem a ver com a sua
apropriagdo em relacao a sua identidade social. A busca de
estratégias que as preservem em suas identidades, ja
afetadas pela precariedade da vida na classe baixa e agora
ameacada pelo HIV, varia desde a manutencio da
atividade reprodutiva — modificando a forma como é vista
e tratada, além dela se diferenciar daquelas mulheres que
“buscaram” sua contamina¢io (promiscuidade, uso de
drogas, profissionais do sexo) — até os cuidados de “boa
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esposa” com o patceiro, ou de buscar um novo parceiro,
para legitimar sua contaminagdo e seu St de esposa.
Diante da construcio social de género, o que aparenta um
descuido, de fato, trata-se de um autocuidado numa
dimensao maior, na preservacao do status social.

Esta pesquisa colaborou também para se
compreender que o autocuidado ndo passa apenas pelas
relacoes intimas das portadoras e da cultura patriarcal
brasileira, mas também pelo contexto de inclusio
excludente da nossa economia (Wandetley, 1999). Aqui
entra a participacao das instituicbes a que essas mulheres
se afiliam, e de seus profissionais, que facilitardo ou nao
novas leituras e possibilidades para um autocuidado. Paiva
(1995) ja alertava que a “responsabilizacio individual, sem
o suporte social ou serpts alternativos aceitaveis, seria uma
perda de tempo” (p. 29).

E, para finalizar, voltamos ao questionamento
inicial: no universo da contaminac¢do por HIV ha alguma
diferenca entre ser santa-pecadora ou execrada-santa?
Essas mulheres fizeram as autoras compreenderem que a
condigdo de serem soropositivas coloca uma linha muito
ténue nessa diferenciacdo, fazendo com que o transito
entre inclusdo e exclusio social se dé de forma definitiva.
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