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MAES SOROPOSITIVAS: REACOES EM MEIO AO HIV/AIDS!

SOROPOSITIVE MOTHERS: REACTIONS CONCERNING HIV/AIDS

LIAS MADRES SUEROPOSITIVAS: LAS REACCIONES DENTRO DEL HIV/SIDA
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As mdes soropositivas enfrentam vdrias dificuldades, diante dessa problemdtica objetivamos investigar as reagdes das mdes
ao tomarem conhecimento de sua soropositividade para o HIV. Como mélodo optamos pela Etnoenfermagem, utilizando o
modelo O-P-R, contamos com 14 mdes que concordaram em participar do estudo. A partir da andlise dos achados, denomi-
namos 0s seguinles temas culturais: ndo dizer para ninguém, s pensei nos meus filbos e agora eu me conformei.
Percebemos que o medo, a discriminagdo, a miséria...entre outros agravos foram as principais dificuldades encontradas.
Concluimos que apesar das dificuldades elas podem ser fortes aliadas na luta contra a AIDS e em prol da educagdo para a

qualidade de vida.

UNITERMOS: Soropositividade para HIV; Preconceito; Emogées; Mes.

Soropositive (verificar termo em inglés) mothers face a number of difficulties. Because of that, we aimed at investigating the
reactions of mothers at the moment they are informed that they bear HIV/AIDS. We chose ethno-nursing as a method. Using the
O-P-R model, we invited 14 mothers who agreed to participate in the study. Based on the analysis of the findings, we heard the
Jollowing cultural themes: “not to tell anybody”, “I only thought of my kids and now I am resigned”. We noticed that fear,
discrimination, poverty, among other aggravating circumstances were the main difficulties faced. We concluded that, despite
the difficulties, they could be important allies in the struggle against AIDS and for education in order to live a better life.

KEYWORDS: HIV Soropositivily; Prejudice; Emotions; Mothers.

Las madres portadoras de SIDA enfrentan varias dificultades, frente a esta problemdtica nuestro objetivo fue la investigacién
de las reacciones de las madres al darse cuenta de que son suero positivas com relacién al SIDA. Como método optamos por la
Etnoenfermeria, usando al modelo O-P-R, contamos con 14 madres que estuvieron de acuerdo en participar de dicho estudio.
Del andilisis de los descubrimientos, nosolros denominamos los temas culturales siguientes: no contarselo a nadie; sélo pensé
en mis hijos, y abora ya me conformé. Nosotros notamos que el miedo, la discriminacion, la pobreza ...entre otros agrabantes
Jueron las principales dificultades encontradas. Concluimos que a pesar de las dificultades ellas pueden aliarse muy bien en
la lucha contra la SIDA y en nombre de la educacion para la calidad de vida.

PALABRAS CLAVES: Sueropositividad para SIDA; Prejuicio; Emociones; Madres.
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INTRODUGAO

Em meio 2 pandemia da AIDS e a sua evolugio relacio-
nada aos comportamentos de risco, muitas pessoas acredi-
tavam estar protegidas dessa contaminagdo, pois se pensava
que somente aquelas enquadradas nos chamados grupos de
risco é que poderiam se contaminar. Tal pensamento levou a
muitas mulheres que tinham um relacionamento fixo a nfio
adotarem medidas preventivas acerca do HIV (Virus da
Imunodeficiéncia Humana), com isso aumentava a
vulnerabilidade e, por consegiiinte, a contaminago.

Confirmando a situag@o atual das mulheres contami-
nadas através de seus parceiros, os dados estatisticos nos
mostram uma diminuicio cada vez menor na despropor¢io
homem/mulher, observamos que no inicio da década de 80
para cada caso de AIDS em mulheres existiam 25 homens, e
hoje contamos com uma propor¢io de 1 para 37,

Esse panorama mundial em que se encontram mui-
tas mulheres foi vivenciado por nés que trabalhamos com
projetos de pesquisa voltados para pessoas doentes de AIDS
e portadoras do virus. Percebiamos que muitas mulheres
40 se contaminarem com o virus da AIDS através de rela-
coes desprotegidas com o seu parceiro fixo, vivenciavam
conflitos internos e externos que agravavam o seu estado
de portadora e/ou doente de AIDS.

O desvelamento da infidelidade do parceiro é um
dos grandes conflitos dessas mulheres e a infidelidade mas-
culina ¢ algo muito presente nas relagOes estdveis, mas a
mulher prefere ver e ndo enxergar a realidade, por ques-
toes morais e sociais, dificultando a prevencio entre as
mulheres, por se considerarem “mies de familia” e isentas
de tal infortinio®.

As mulheres preferem aceitar seu companheiro,
mesmo sabendo que ele adota comportamento de risco,
pois temem a mudanga em suas vidas — a mudanca de seu
status social®, Atrelado a esse medo, encontramos os fa-
tores culturais e ideoldgicos assimilados pela sociedade,
que interferem nas atitudes femininas, que nem sempre le-
vam em consideragio a mulher como ser capaz de decidir
e buscar uma melhor qualidade de vida'®.

0 uso da camisinha passa a representar algo impor-
tante na vida da mulher, mas reflete-se como uma questio
de poder que as mulheres exercem sobre a reproducio e a
fertilidade feminina®. Vale salientar que entre homens e
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mulheres hd as relagoes de poder, tendo o sexo feminino
incorporado o lado oprimido, enquanto o sexo masculino
évisto como o opressor. Estas questdes de género enraizadas
culturalmente em nossas sociedades dificultam o uso do
preservativo numa relaciio estivel©,

Questdes acerca das mies HIV positivo nos levam a
pensar que, mesmo diante de uma doenga sem cura e com
muitos estigmas sociais, é possivel melhorar a qualidade
de vida destas pessoas, a partir de estratégias educativas
que visem o enfrentamento em meio as dificuldades.

Ao nos reportarmos a0 estudo, observamos que, quan-
do estudamos a cultura de um determinado grupo, como o
das mdes soropositivas, melhor iremos compreender seus
estilos de vida e as formas de enfrentamento ante suas difi-
culdades. Através desse conhecimento, poderemos agir com
maior eficicia na luta a favor de uma vida de mais qualidade
e trabalhar actes educativas direcionadas a este grupo.

OBJETIVO

Investigar as reagdes das mies ao tomarem conhe-
cimento de sua soropositividade para o HIV.

METODOLOGIA

Optamos por desenvolver este estudo a luz da Teoria
da Diversidade e Universalidade do Cuidado Cultural . Esta
teoria surgiu a partir da experiéncia que a autora vivenciou
ao trabalhar com grupos de diferentes culturas, diante de
suas dificuldades, percebeu ser essencial para a enferma-
gem e para o cuidado em saide o conhecimento sobre a
forma de ver o mundo de cada um. Traz em sua teoria a
enfermagem transcultural e a etnoenfermagem com o in-
tuito de possibilitar o estudo das diferentes culturas volta-
dos para os cuidados de enfermagem.

Estudando a cultura das mulheres soropositivas usa-
mos a Etnoenfermagem, que é um método de pesquisa em
enfermagem, que possibilita verificar como as pessoas vi-
vem em seu ambiente natural, identificando seus aspectos
culturais — expressoes, simbolos, fungdes e muitos signifi-
cados — e suas agdes na sociedade, desenvolvemos a pes-
quisa, valorizando a subjetividade dessas mulheres.

A drea delimitada para a pesquisa foi a Associacao
dos Voluntdrios do Hospital S3o José (AVHS]) que é uma
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Organizagdo ndo Governamental (ONG), onde 39 maes
soropositivas estdo cadastradas no programas da cesta bd-
sica e cesta de frutas e com isso recebem esse beneficio
para amenizar a falta de condigdes para sobreviver. O peri-
odo que compreendeu nosso estudo foi de dezembro de
2000 a dezembro de 2001.

Para coletar os dados, levando em consideracio a
cultura das mies, seguimos o modelo O-P-R 7, nas seguin-
tes fases distintas que se completam: observagdo, obser-
vagdo com participagdo, participagdo com observagdo
e reflexdo.

12 Fase — Observagdo primdria e escuia — carac-
teriza-se pela observa¢do e a escuta, sem a participagdo
ativa do pesquisador.

Neste momento, come¢amos a conhecer as rotinas
e normas da Institui¢io, observamos o seu funcionamen-
to, o papel de cada pessoa que 14 trabalhava ou que pro-
curava o local por algum motivo e, principalmente, como
as mies soropositivas faziam parte do contexto. Identifi-
camos a populacio de 39 mies que recebiam as cestas e
passamos a observar aquelas que vinham a institui¢do com
maior freqiiéncia.

22 Fase — Observagdo primdria com participa-
¢do limitada — é a fase da observagdo primdria com parti-
cipago limitada, momento que nos permitiu selecionar as
informantes para o estudo obedecendo os seguintes crité-
rios: ser mae, estar com AIDS ou ser portadora do virus,
ter sido contaminada pelo seu parceiro fixo e concordar
em participar do estudo.

Nesta ocasido, comegamos 4 interagir com o grupo,
continuamos as observagoes, entretanto jd tinhamos con-
dicoes de ir, paulatinamente, selecionando os sujeitos para
o estudo, pois privivamos de um maior contato com as
mies. A partir de entdo, jd sabiamos quem poderia concor-
dar com a pesquisa e quem realmente se enquadrava nos
pré-requisitos da populacio desejada, chegando ao final
dessa fase com 14 mies selecionadas.

3 Fase — Participagdo primdria com observagdo
continua — consta de uma participag¢io primdria com ob-
servacdo continua, possibilitando a continuidade das ano-
tacdes no didrio de campo, documentando e descrevendo
as informagGes das entrevistas.

Dando continuidade, a terceira fase caracteriza-se
pela execu¢do da entrevista propriamente dita junto aos

sujeitos selecionados, assim como a continuidade das ano-
tagdes no didrio de campo. Neste periodo, registramos to-
das as informagdes colhidas no campo para, em seguida,
podermos analisd-las.

42 Fase — Reflexdo primdria e reconfirmagdo dos
achados com os informantes — caracteriza-se pela impor-
tancia de se confirmar os achados da pesquisa.

Apds termos obtido todos os dados necessdrios para
nossa pesquisa, os analisamos, isto €, questionamos sobre
os achados para podermos refletir sobre aspectos que pro-
porcionem melhor qualidade de vida para as mdes HIV
positivo. Esse quadro caracteriza-se pela confirmagio ou
ndo dos dados colhidos em todo o processo de investigacio.

Vale ressaltar que, de acordo com a teorista”, a
reflexilo estd presente em todas as fases e se faz com o in-
tuito de conferir e confirmar os dados coletados.

Dando continuidade a0 nosso estudo, analisamos os
dados utilizando as seguintes fases: 1) coleta e documenta-
¢do dos dados brutos, ou seja, descri¢io e documentagio
a partir do didrio de campo e das falas das mdes soro-
positivas; 2) identificacio das mies soropositivas da des-
crigdo, portanto, a categorizacio dos dados através das falas
das informantes; 3) aglomerando os dados para obter as
idéias e os significados similares ou diferentes, abstraimos
os temas culturais, que condizem com a andlise contextual
e de padrdes; 4) sintese e interpretagdo dos dados, tendo a
pesquisadora a fungdo de abstrair e apresentar 0s maiores
temas, achados da pesquisa, recomendacdes, podendo até
apresentar formulagdes tedricas.

Durante todo o estudo foram respeitados todos o as-
pectos éticos no que se refere 2 pesquisa com seres huma-
nos através da Resolugio n® 196, de 10/10/1996, com suas
normas e diretrizes que a regulamentam, sendo esta pesqui-
sa aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
$40 José em janeiro de 2001. Elaboramos o consentimento
livre e esclarecido e conferimos sigilo e anonimato das inte-
grantes com os nomes ficticios das seguintes frutas — Abaca-
xi, Amora, Ameixa, Banana, Carambola, Cereja, Cidra,
Framboesa, Groselha, Jaca, Laranja, Manga, Tangerina e Uva,

RESULTADOS E COMENTARIOS

Na primeira fase do nosso estudo, ao iniciarmos
nossas observagdes, percebemos que as mies buscavam

Rev. RENE. Fortaleza, v, 5, n. 1, p. 9-14, jan./jun.2004



Artigos Originais

naquele local apoio para melhor viver, pois muitas vezes
sem emprego e sem lugar para morar, necessitavam de ajuda
e 2 AVHSJ as beneficiavam com programas que lhes forne-
ciam cesta de alimentos e cesta de frutas, algumas vezes,
também, pagando o aluguel ou dando abrigo temporirio a
quem mais precisasse.

Vale ressaltar que a institui¢do também se preocu-
pava com a geragdo de renda para essas mies, com isso
promovia encontros entre elas para trabalharem com bor-
dados, pinturas e artesanato, aproveitando suas habilida-
des era fornecido o material e ao final era realizado um
bazar para arrecadar dinheiro para elas e estimular a con-
tinuidade do trabalho.

Apos virios encontros que nos possibilitaram ob-
servar todo esse contexto, passamos a ter uma participa-
¢do com o grupo de mdes soropositivas, neste momento se
iniciava a segunda fase da nossa pesquisa, realizivamos as
atividades juntamente com elas na instituicio e éramos,
muitas vezes, confidentes destas mulheres, pois nos conta-
vam sobre suas vidas e o que as aflingiam no momento,
assim como os acontecimentos corriqueiros do dia-a-dia,
mostravam fotos e cartas que retratavam suas histdrias.

No momento em que avaliamos que 2 interagdo ha-
via realmente acontecido entre nés e todo aquele contexto,
iniciamos a terceira fase do estudo, na qual conduzimos a
entrevista com o intuito de complementar os achados oriun-
dos das observagdes. Diante dos achados e apds reflextes
acuradas, que caracterizam a quarta fase, abstraimos a partir
de suas falas as informagdes mais significantes, e que re-
tratassem os sentimentos e a forma como cada uma vé a
vida. De acordo com as semelhancas e diferencas, agrupa-
mos nas categorias a seguir: 1 Ndo dizer para ninguém, 2
S6 pensei nos meus filhos e 3 Agora en me conformei.

1 Néo dizer para ninguém — Sendo a AIDS uma
pandemia que continua se alastrando por todo o mundo e
que tem como caracteristica marcante a auséncia da cura,
ndo é raro que as pessoas, 40 se descobrirem com o HIV,
temam a morte. Estando a morte relacionada a perdas, sofri-
mentos e angustias, elas relataram reacdes de desespero, que
estavam direta ou indiretamente associadas a0 medo da mor-
te, medo este que lhes fazia desejar sua morte prematura:

Eu fiquei maluca, eu queria morrer, 2 minha filha
nunca deixava eu ficar s6, porque tinha medo que
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eu bebesse veneno (Jaca). Fiz plano de pular do 8°
andar de um hospital em $3o Paulo. Descobri I4.
Deus me segurou, me peguei muito com Deus e
hoje estou aqui para contar a histéria (Manga).

0 desejo de obter solucdes a curto prazo, como o
suicidio, nos fez perceber a gravidade da informagdo sobre
a sorologia para detectar o HIV, pois, diante de um resulta-
do positivo, vimos que muitas mées se descontrolaram, sen-
do necessdrio que a enfermagem, assim como os demais
profissionais da drea da satide estejam preparados para li-
dar com essas situagoes de desespero e para que consigam
evitar atitudes impensadas dessas mies.

A morte em vida se reflete na negacéo do futuro e do
passado, com a refocalizagiio apenas no presente, e estan-
do a AIDS atrelada a morte encontramos muitas mies que
negaram a situagdo de portadora do virus™¥.

A nilo-aceitagio da AIDS na vida de algumas mies
soropositivas teve como conseqiiéncia a negacio do vi-
rus, fato este que influenciou diretamente na adocio de
uma postura inflexivel relativa 2 medicagdo e “divulga-
¢do” de seu estado de sadde, como podemos identificar
nas falas: Ndo consigo dizer para ninguém esse meu pro-
blema (Manga). A minha familia nio sabe, eu ndo confio
em ninguém ... Até hoje eu ndo tomo esses remédios e
nem vou tomar (Groselha). Eu esqueco que tenho o virus
(Cereja). Eu dizia ndlo, até pensei que era exame de outra
pessoa (Cidra).

Elas demonstram acreditar que, negando o seu esta-
do de portadora do virus, a “AIDS doenga™ ndo iria atingi-
las. Mas ndo foi essa a realidade que percebemos, pois
encontramos algumas maes que s6 descobriram que tinham
o virus quando as doengas oportunistas comegaram a apa-
recer chegando a comprometer o Sistema Nervoso Central
(SNC) e ocasionando seqiielas. Por outro lado, a nio-di-
vulgacio do estado de soropositiva é caracterizada pela
contaminagio de pessoas sis. Refletimos sobre as atitudes
dessas mdes e vimos como o ser humano em meio as difi-
culdades pode continuar sendo egoista, mesmo que isso
implique prejuizos futuros, ndo s6 para os outros, mas tam-
bém para si préprio.

Por outro lado, percebemos a dificuldade de aceitar
aquela situacio de vida em meio 2 morte, vindo 2 tona sen-
timentos de raiva, revolta, angistia, inveja e ressentimento,
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momento em que nao mais se consegue negar, 4 si mesmo,
o0 medo da morte®,

Também percebemos que o preconceito leva as pes-
soas a ndo revelarem sua soropositividade, levando ao iso-
lamento e sofrimento de muitos portadores e uma possivel
disseminagdo do virus. E importante destacar que o estado
de portadora nio confere a assexualidade dessas pessoas,
pois, muitas vezes elas se encontram novas, bonitas e em
pleno vigor de sua sexualidade, ao contrério do que muitas
pessoas chegaram a acreditar por influéncia da midia, pois
eram passadas imagens de doentes de AIDS em estdgios
terminais e bastante fragilizados.

2 86 pensei nos meus filhos — A preocupacio
com os filhos se faz presente na vida da maioria das maes,
sendo acentuada diante de um perigo real ou aparente,
portanto quando algumas das mdes soropositivas ficaram
sabendo de seu estado, seus pensamentos se reportaram
aos filhos que, possivelmente, poderiam estar contamina-
dos. A incerteza do estado de scus filhos ocasionou-lhes
muita angistia, amenizada ou agravada apés o resultado
da sorologia de cada um. Percebemos na fala a seguir o
desespero dessas mies e a valorizagdo que elas demons-
tram por seus filhos:

Eu fiquei louca, desesperada, achei que todos os
meus filhos estavam contaminados (Carambola).
Eu s6 pensei nos meus filhos, eu nio pensei em
mim, eu s6 pensava neles, quanto a mim eu nem
liguei, quanto a mim eu nunca tive nem af (Gro-
selha). O meu primeiro pensamento foi os meus
filhos, depois pensei em mim (Amora).

Sentimos que, em meio a essa dedicagio expressa-
da pelas mies, se encontrava um motivo — os filhos- para
que elas continuassem a luta pela vida e ndo desanimassem
frente aos obsticulos.

Os filhos representam grande motivagiio para as
mies, pois elas acreditam que sdo fundamentais na educa-
¢iio, formagdo e promogdo de suas vidas.®

Em meio a todos os obsticulos, encontramos nas
mies a conformidade de sua situa¢io como veremos na
categoria a seguir.

3 Agora eu me conformei — Diante das inimeras
dificuldades, algumas maes preferem esquecer as revoltas

e inquietacoes e aceitar a sitnacdo em que se encontram,
pois a principio elas acham que s6 elas viviam naquele pe-
sadelo, mas depois comecam a conhecer outras pessoas e
outras histérias. Com isso o problema delas vai diminuin-
do de propor¢io e elas jd ndo querem mais brigar contra
tudo e contra todos:

Minha reagio foi muito ruim, mas eu me confor-
mei (Laranja). O tempo foi passando e a gente vai
se acostumando, vai vendo situagdes piores que a
da gente. Eu niio me revoltei contra meu marido,
porqué nio tinha “porque” eu me revoltar
(Carambola). Eu tenho muita esperanga, eu peco
a Deus e oro pela minha saide, porqué ¢é a coisa
mais importante que a gente tem (Framboesa).

A cura € a esperanca de muitas das mies soroposi-
tivas, entretanto existe uma minoria que faz referéncia a
essa cura como alguma providéncia divina, sendo Deus o
responsdvel direto ou indireto por tal dddiva. Relataram
que 20 mudarem de religido, sua fé aumentou e a crenca
na cura passou a lhes proporcionar a aceitagao de seu es-
tado de soropositiva.

Encontramos a fé em Deus como algo fundamental
para a vida dessas mies, pois percebemos que, através de
sua crenga, elas encontram forgas e esperangas para conti-
nuar suas vidas em meio s dificuldades. Diante da sede
que elas tém em acreditar, surge a busca por outras religides,
com 2 finalidade de suprirem suas necessidades.

Considerando as condi¢des precdrias em que vivia
a maioria destas mies, percebiamos que eram privadas
de alimenta¢io adequada e de condi¢des dignas de mo-
radia, ocasionando transtornos fisicos e mentais que
contribufam com o adoecimento e muitas vezes, por con-
seguinte, com a morte.

Percebemos que a cultura machista presente no con-
texto, e que ainda predomina, precisa ser superada para
que exista a negocia¢do do sexo seguro por parte das mu-
Iheres, ja que o aumento de casos na populagio feminina
demonstra que as mulheres ainda assumem uma postura
passiva na relacdo. Consideramos que essa “submissdo”
feminina muito tem contribuido para a aceitagio de seus
companheiros. Mesmo sabendo que a contaminagio foi
fruto da infidelidade, elas cuidam deles e os perdoam.
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Todas as estratégias oriundas dessas mulheres visam
uma vida com mais qualidade, mas sabe-se que quando
falamos de qualidade de vida, a relacionamos a condi¢ao
de existéncia do ser humano referido aos modos de viver
em sociedade, ou seja, dentro dos limites que sdo postos
em cada momento histérico para se viver o cotidiano.”’

CONCLUSAO

Dentre as reacoes encontradas na vida das maes
soropositivas, concluimos que as mies do estudo ndo acei-
tam a condi¢do de portadora, retratando uma ameaca 2
saiide delas e um risco para seus companheiros sexuais.
Tal fato nos leva a concluir que ainda existe um nimero
considerdvel de pessoas portadoras que estio “conscien-
temente” transmitindo o virus para outras, que acredita-
vam que nunca iriam se contaminar.

Diante das nossas reflexdes sobre os achados, refor-
¢amos o pensamento sobre a importincia das agoes
educativas, como a formacio de grupos de auto-ajuda, tra-
balhos continuados junto as familias, escolas e institui¢des,
que possibilitem a clarificagio da pandemia entre as pes-
soas sds e portadoras, para que a conscientizagdo possa
contribuir, amenizando o sofrimento das mies soropositivas
e melhorando a qualidade de vida.

Encontramos na educa¢do uma possibilidade para
a prevengio e promogio da saiide ante a AIDS, pois vimos
que no momento em que elas se percebem soropositivas e
ainda ndo compreendem a pandemia, se desesperam, mas,
quando passam a ter consciéncia de seu estado de saide/
doenga, assumem diferentes posturas, seja buscando es-
tratégias para uma vida de mais qualidade ou divulgando a
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sua experiéncia com o intuito de evitar que outras mulhe-
res também se contaminem.
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