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RESUMO

Este estudo objetivou apreender como as
mulheres com aids enfrentam o cotidiano
apods o conhecimento do seu diagndstico.
Trata-se de estudo exploratdrio, descritivo,
com abordagem qualitativa, utilizando a
Histdria Oral Tematica para coleta e ana-
lise de dados. Foram entrevistadas dez mu-
Ilheres com aids em um Hospital de
referéncia em Fortaleza-CE, de dezembro
de 2004 a margo de 2005. Para coleta de
dados utilizou-se roteiro semi-estruturado,
cujos dados foram categorizados. Os resul-
tados revelam diferentes formas de en-
frentamentos relacionados a fragilidade da
descoberta do diagndstico, a necessidade
de ocultar a infec¢do decorrente da discri-
minagdo e preconceito que vivenciam, e
a constante percep¢do da morte; além
de emitirem sentimentos, como vergonha,
preocupacgdo com a familia, abandono, soli-
ddo, tristeza, medo da morte, ansiedade.
Concluiu-se que, apesar de mais de duas
décadas de epidemia, fica evidente as
dificuldades enfrentadas pelas mulheres
ao vivenciarem sua infecgao.
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ABSTRACT

The objective of this study was to learn how
women with Aids cope with daily living
after receiving their diagnosis. It is an
exploratory, descriptive study with a
qualitative approach based on thematic
oral history for data collection and
analysis. Ten women with Aids were
interviewed at a reference hospital in
Fortaleza, State of Ceard, from Decem-
ber 2004 to March 2005. A semi-struc-
tured questionnaire was used for data
collection. The results revealed different
ways of coping, related to the fragility of
the discovery of the diagnosis, to the need
to hide the infection due to the discrimi-
nation and prejudice faced by the victims,
and to the constant perception of death.
In addition, the women expressed feel-
ings such as shame, concern about family,
abandonment, solitude, sadness, fear and
anxiety. The authors conclude that, two
decades after the epidemic broke out,
women still face evident difficulties when
they experience their infection.
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RESUMEN

Este estudio tuvo como objetivo aprender
cdémo las mujeres con sida enfrentan el coti-
diano después de conocer su diagndstico.
Se trata de un estudio exploratorio, des-
criptivo, con abordaje cualitativo, utili-
zando la Historia Oral Tematica para la reco-
leccién y el analisis de los datos. Fueron
entrevistadas diez mujeres con sida en un
Hospital de referencia en Fortaleza-CE, de
diciembre del 2004 a marzo del 2005. Para
la recoleccién de los datos se utilizé una
guia semi-estructurada, cuyos datos fueron
categorizados. Los resultados revelan dife-
rentes formas de enfrentamiento relacio-
nados a la fragilidad del descubrimiento del
diagndstico, a la necesidad de ocultar la
infeccidn consecuente de la discriminacion
y prejuicios que vivencian, y a la constante
percepcion de la muerte; ademas de
reflejar sentimientos, como vergiienza,
preocupacion con la familia, abandono,
soledad, tristeza, miedo a la muerte, ansie-
dad. Se concluyd que, pese haber pasado
mas de dos décadas de epidemia, queda
evidente las dificultades enfrentadas por
las mujeres al vivenciar su infeccion.
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INTRODUCAO

Ha mais de duas décadas o mundo convive com a epi-
demia de aids. Com o passar dos anos, muito se desco-
briu sobre formas de transmissdo, terapias medicamen-
tosas mais eficazes, marcadores laboratoriais mais
precisos, imunogenicidade, entretanto, ainda é evidente
0 preconceito que as pessoas sofrem apds a realizagao
do diagnéstico.

A Organizacdo Mundial de Saude aponta que as
pessoas que vivem com HIV/aids enfrentam um conjun-
to de problemas especificos. Muitos pacientes tém que
conviver com o estigma e a discriminacdo, incluindo
0s paises com uma alta prevaléncia onde o HIV atinge
um grande numero de individuos da populagdo. As pes-
soas sdo reticentes a falar de seu estado de infecta-
do, o qual contribui para aumentar seus sentimentos
de isolamento™.

Abordar a aids entre mulheres ndao pode ser simples,
visto que discutir o assunto exige levantar questdes rela-
cionadas ao casamento, a maternidade, a sexualidade, a
relagdo de género e outros aspectos intimos
da natureza feminina, indissoluvelmente as-
sociadas a prevengdo do HIV®@,

O diagndstico é sempre um choque para
a mulher. Acarreta um trauma de natureza
fisica, emocional e social. A forma como a
mulher vai reagir as mudancas geradas de-
corrente da doenca vai depender de diver-
sos fatores, dentre eles, ou de sua perso-
nalidade e de seu contexto sdcio-familiar®.

Diante da descoberta do diagndstico de
aids, a mulher experimenta sentimentos de incerteza
e insegurancga, conduzindo a viver um momento de
crise. Nesta perspectiva, desenvolveu-se o presente es-
tudo cujo objetivo é apreender como as mulheres com
aids enfrentam o cotidiano apds o conhecimento do seu
diagndstico.

METODO

Tratou-se de um estudo exploratério, de carater des-
critivo, com abordagem qualitativa. A pesquisa qualitati-
va combina as naturezas cientifica e artistica da enferma-
gem para aumentar a compreensdo da experiéncia de sau-
de humana®, estudam fendmenos em seus cendrios natu-
rais, tentando compreender, ou interpretar, em termos dos
significados que as pessoas trazem para eles*®., Assim,
baseia-se na premissa de que os conhecimentos sobre os
individuos s6 sao possiveis com a descri¢do da experién-
cia humana, tal como ela é vivida e tal como ela é definida
por seus préprios atores®.

Como modalidade de pesquisa utilizou-se a Historia
Oral Temdtica, que faz o uso da documentacgdo oral e
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O diagnostico de
Aids é sempre um
choque para
a mulher. Acarreta
um trauma de
natureza fisica,
emocional e social.

as fontes escritas sdo cabiveis, podendo-se utilizar um
guestionario com questdes capazes de atender ao que se
busca”®.

O estudo foi desenvolvido em uma unidade de inter-
nacdo do Hospital de referéncia para Doencas Infeccio-
sas de Fortaleza-CE, de dezembro de 2004 a margo de
2005. Participaram dez mulheres com diagndstico pré-
vio de aids com idade superior a 18 anos e que aceita-
ram livremente a participar da pesquisa. Determinou-se
o tamanho da amostra do estudo quando se alcangou
a saturacdo das informacgdes. Um estudo® orienta que
o limite de entrevistas remete a utilidade e ao aprovei-
tamento delas. Na medida em que os argumentos come-
¢am a ficar repetidos, deve-se parar.

Para coleta de dados utilizou-se um roteiro semi-es-
truturado para nortear as entrevistas, que foram gravadas
em ambiente privativo sem a interferéncia externa e em
hordrios de pouco fluxo nas enfermarias. O roteiro con-
templava perguntas de carater subjetivo, onde se levantou
dados relativos a identificagdo da mulher e questdes re-
lacionadas as intercorréncias ocorridas apds a descober-
ta da infeccdo pelo HIV/aids, focalizando-se principalmen-
te como ocorria o enfrentamento da doencga.

Para analise de dados houve o processo
de transformagdo do relato oral para um
texto escrito, utilizando-se trés etapas:

1) Transcricdo que é a passagem da grava-
¢do oral para o escrito;

2) Textualizagdo, feita a partir da defini¢do
de palavras-chave que servem para mostrar
a incidéncia das énfases dadas em algumas
situagdes, e

3) Transcriagdo quando se recria o texto em sua plenitu-
de, correspondendo a finalizagdo do texto, a sua versao
pronta®.

Para o tratamento dos dados utilizou-se a andlise de
conteudo®, compondo-se de trés fases:

1) Pré-analise que é a organizacdo e sistematizacdo das
idéias;

2) Exploracdo do material, correspondente a transforma-
¢do sistemdtica dos dados brutos do texto, por recorte,
agregacdo e enumeragao, visando atingir uma represen-
tagdo do conteudo ou da sua expressdo e, conseqliente-
mente, a compreensdo do texto e

3) Tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpreta-
¢do. Foram interpretados os depoimentos e categorizados
por inferéncia de conteudos semelhantes.

A pesquisa foi desenvolvida apds a autorizagdo do
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de acordo com a
resolucdo n2 196/1996 (sob n. 033/2004), que regulamen-
ta a pesquisa com seres humanos®, Para preservar o
anonimato, as mulheres receberam pseudonimos de flores.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

As dez mulheres estavam internadas com diagndstico
de aids, com idade entre 20 e 50 anos e informavam pou-
cos anos de estudos. Quanto a situagdo conjugal, quatro
diziam-se solteiras, entre as demais, trés eram casadas,
duas separadas e uma vilva. Seis tinham emprego regu-
lar e as demais se ocupavam de tarefas do lar. Viviam com
renda de um salario minimo (o valor do salario minimo
vigente na época do estudo era R$260,00, equivalente a
aproximadamente USS$ 99.00).

A maioria descobriu-se infectada pelo HIV em decor-
réncia da doenca do parceiro. As mulheres ao contarem a
sua histéria de vida, relataram todo o dilema da convi-
véncia com a aids a partir do diagndstico.

Para a organizagdo dos resultados, os dados foram
distribuidos a partir da histéria oral tematica em catego-
rias:

1) Fragilidade diante da descoberta da doenca;
2) Ocultando o diagndstico;
3) Convivendo com a doenga e

4) Iminéncia da morte.

Considerando os conteuldos relacionados ao enfren-
tamento do diagndstico, prevaleceram diversos sentimen-
tos, envolvendo a dor e o medo da descoberta do diagnds-
tico, a vergonha dentro da familia, o siléncio das pessoas
e 0 pensamento sobre a morte.

Fragilidade diante da descoberta da doenga

Desde seu inicio, a epidemia vem acompanhada de
situagBes de discriminagdo, constituindo um dos aspec-
tos desafiantes, por ser doenga inicialmente vinculada
ao homossexualismo e a promiscuidade, tem conduzido
os portadores a vivenciarem diferentes processos de
enfrentamento diante do diagndstico™.

O diagndstico da aids representa um evento catastrofi-
co, por estar associado a uma evolugdo clinica de rapida
deterioracdo, além de ndo se dispor de qualquer trata-
mento curativo e de apresentar um progndstico extrema-
mente ruim12),

O fato de saber ser portadora de doenca letal gera
uma diversidade de sentimentos angustiantes, como o
medo, a vergonha, a ansiedade e a depressdo. E ainda
associados a todos esses sentimentos, vivenciam o estig-
ma, o preconceito, o isolamento e muitas vezes o abando-
no. SituagGes observadas nos depoimentos das mulheres
estudadas.

As mulheres chegaram ao diagndstico desde uma vari-
edade de circunstancias. Por solicitacdo médica decor-
rente de sintomatologia manifesta (doengas oportunis-
tas) ou diante do diagnéstico do companheiro. O conheci-
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mento da contaminacgdo foi devastador para a mulher,
principalmente entre aquelas que a transmissdo ocorreu
por relagdes sexuais com parceiro fixo e Unico, predomi-
nando sentimento de trai¢cdo. Para elas o fato de mante-
rem um relacionamento estavel significava distancia do
risco de transmissao.

Diferentes sentimentos assolam as mulheres, confor-
me se evidencia nas cita¢des decorrentes de suas histori-
as como se segue:

...descobri o diagnéstico através do meu marido que
adoeceu... me senti arrasada, na hora deu vontade de
morrer, passou mil coisas pela minha cabega, achava que
naqguele dia eu ia dormir e ndo ia acordar viva... é tanta
coisa....(Bromélia).

...descobri que estava infectada ap6s a confirmagédo do
diagnéstico do meu marido ele estava emagrecendo muito
rapidamente e encontrava-se muito debilitado... foi dificil
descobrir-se infectada, tive medo do preconceito, e por
ser a aids uma doenga perigosa e violenta, pensei que ia
morrer logo...(Arizema).

Depreende-se pelas falas acima um desabafo e a
iminéncia do sentimento de morte. Situa¢do declarada
em estudo desenvolvido destaca que o momento do co-
nhecimento do diagndstico de infecgdo pelo HIV consti-
tui-se dos mais criticos e, sobretudo, negligenciado de
intervencdo psicossocial pelos profissionais da satde®?.

Os fenémenos apreendidos a partir das histérias de
vida das entrevistadas revelam os sentimentos vivenciados
frente a descoberta do acontecimento. Essa revelagdo se
faz por meio das seguintes expressdes:

...foi horrivel quando eu descobri o diagnéstico, entrei em
depressao ... fiquei arrasada...eu ja tinha ouvido falar na
doenga, porém nunca pensei que um dia eu pudesse ser
contaminada. Descobri por causa do Sarcoma, fui interna-
da e solicitaram o teste do HIV...o resultado positivo foi
uma bomba, o mundo desabou....(Jasmim).

. no instante do diagnéstico vi o mundo desabar na minha
frente e s6 pensei em morrer, por duas vezes tentei
o suicidio, queria realmente me matar, porque a
doenga nao tem cura mesmo...entdo a morte seria a
solugdo...(Horténcia).

Eu j& tinha ouvido falar sobre HIV/aids, porém nunca ima-
ginei... jamais passou pela minha cabeca a possibilidade
de um dia me ver acometida dessa doenga... ndo acredito
e ndo aceito a doenga. Descobrir o diagndstico foi horri-
vel, era como se o mundo tivesse acabado ali naquele
momento... tenho medo, vergonha ...(Margarida).

Muitas foram as situagGes vivenciadas e os sentimen-
tos expressos a partir da descoberta do diagndstico. Per-
cebeu-se sinceridade e veracidade nos depoimentos, re-
sultando assim, diversas implicagdes como: dificuldade
em aceitar e acreditar no diagndstico; tentativa de suici-
dio; depressdo que acompanhou a ocasido e isolamento e
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vergonha. A descoberta da soropositividade foi relatada
como um dos momentos criticos, surgindo medos, situa-
¢Oes de rejeicdo e negligéncia, sendo particularmente uma
experiéncia dolorosa para elas.

A confirmacdo do diagndstico é a instituicdo de uma
identidade que gera novos comportamentos e sentimentos
frente a vida. A aids é uma doenca relacionada ao desvio, a
sexualidade e a morte, cuja revelagdo para a sociedade
tras sérios problemas para o cotidiano dessas mulheres™¥,

Para essas mulheres o diagndstico de soropositividade
trouxe consigo uma profunda ruptura, desordem, desori-
entagdo. O futuro, naquele momento, deixou de existir
destruindo também o presente delas, trazendo ainda uma
série de conseqliéncias para a vida dessas mulheres.

A aids, quando diagnosticada, assola seu portador de
duvidas e incertezas. Duvidas a respeito de desenvolvé-la
ou ndo e do quao doloroso e inevitavel podera ser o pro-
gresso da doenga, fazendo-o conviver permanentemente
com a certeza de morte breve®,

Ocultando o diagndstico

Por sua associagdo inicial com comportamentos soci-
almente desviantes e, por isso mesmo, sujeitos a conde-
nacao da sociedade, a aquisi¢cao do virus trouxe ainda
para seus portadores o problema adicional de tornar pu-
blica sua condi¢do de infectado™.

Assim, um dos dilemas vivido pelas mulheres é a reve-
lagcdo do diagndstico. Essa descoberta esta associada as
dificuldades que enfrentara em decorréncia da sua infec-
¢do. Elas sdo levadas a ocultar o seu diagndstico devido
ao medo de serem estigmatizadas, rejeitadas, ou seja, vi-
timas do preconceito das pessoas.

O HIV/aids foi construido diante de conceitos de per-
versidade e de misérias humanas, como as questdes do
homossexualismo masculino, promiscuidade feminina e
uso de drogas. Essas questGes foram suficientes para con-
duzir os acometidos com a doencga a uma sensac¢ao de
culpa e vitimizacdo de situagdes ndo vivenciadas por eles.
Assim, a infecgdo constitui para a sociedade, um signifi-
cado carregado de sentidos morais*®.

O medo do julgamento e da exclusdo social desenco-
rajava a declaragao de responsabilidade pessoal pela
ocorréncia do infortinio, criando o portador clandesti-
no. Na condi¢do de clandestinidade, pelo menos por al-
gum tempo, o paciente nao sofre perdas, seja do parceiro
afetivo, do emprego, dos amigos, seja da familia®”.

No presente estudo, as entrevistadas referiram o medo
de revelar o diagnéstico de soropositividade. Preferem que
as pessoas ndo tomem conhecimento do diagndstico, pois,
se souberem vao olha-las diferente e trata-las com indi-
ferenca, inclusive a prépria familia é excluida desse conhe-
cimento. Pode-se observar essas situacdes de sigilo quan-
to ao diagndstico nos trechos das histdrias a seguir:
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..., tenho até medo de que as pessoas perguntem onde
estou internada, ndo posso revelar para que nao saibam
do meu diagnéstico...os patrées principalmente, pois se
souberem ndo me contratam mais para 0s servigo. ...
(Arisema).

...s6 quem sabe da minha soropositividade é a minha
mae e minha a irma, o restante da familia ndo tem o
conhecimento do fato...é dificil esconder, mas prefiro por
causa do preconceito, pois sei que ainda existe muito
preconceito...(Jasmim).

...80 recebo apobio da minha méae, que esta sempre do meu
lado, me apdia mesmo. Das outras pessoas s6 percebo
rejeicdo e preconceitos, como as colegas da rua que me
evitam e sumiram todas...(Horténcia).

...no local onde eu moro ninguém sabe do meu diagnéstico
e eu prefiro que seja assim, s6 quem tem conhecimento da
minha doenga é a familia, e que ainda assim me critica,
encontro o preconceito ....(Violeta).

...quando preciso desabafar s6 conto com a minha mae
pra falar o que sinto, os vizinhos e conhecidos nao ...
(Rosa).

Evidencia-se pelas falas a omissdo da declaracdo do
diagndstico provocada pelo medo de vivenciar precon-
ceito e discriminagdo por parte das pessoas com quem
convivem. O temor de serem identificadas persegue essas
mulheres o tempo todo. A preferéncia pelo ocultamento
do diagndstico foi relatada por unanimidade nas histori-
as. Ficou claro nas falas que essa tentativa de omissao
do diagnéstico é devido a estigmatizacao e ao preconcei-
to que acompanham o HIV/aids.

Fato também evidenciado em estudo realizado com
adolescentes soropositivos, que referiram que mantém
em segredo a sua condicdo, afastando-se das pessoas
por medo da rejeicdo, da discriminagdo e do preconceito
por parte dos que estdo ao seu redor®®,

Revelar o diagndstico implica em submeter-se a vi-
véncias de polaridades divergentes, ou seja: solidarie-
dade, apoio, compreensdo, atribuicdo de criticas nega-
tivas, estigmas, discriminacdo social e rompimentos de
relacionamentos?.

Assim se percebe a dura realidade que essas mulheres
enfrentam diante da revelagdo do diagndstico, e que a
preferéncia manifestada pelo sigilo do diagndstico é
devido aos estigmas que a aids carrega consigo e ao
tdo previsivel medo do preconceito, do isolamento, da
rejeicdo, enfim, da carga pesada que essa doenga tras
consigo.

Ha descrigao afirmando que a preocupagao com o si-
gilo sobre a infec¢do compromete a qualidade de vida do
paciente. A revelacdo de estar infectado, muitas vezes é
auto-imposta pelo medo que o portador ou doente, tem
de, ao tornar conhecido seu diagndstico, ficar sujeito a
preconceitos e estigmatiza¢do®.
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A mentira e a omissao servem, muitas vezes, como im-
portantes estratégias de enfrentamento, especialmente na
fase inicial de convivio com a soropositividade, para evi-
tar situagdes de estigmatizacdo. E um modo de manter a
privacidade e o sigilo, evitando estabelecer conflitos!*?.

Pesquisadores sdo categodricos referindo que grande
parte dos individuos soropositivos esconde o fato de esta-
rem contaminados pelo maior tempo e da melhor maneira
possivel, ingressando na clandestinidade quanto a sua
condi¢do. Com isso, tentam driblar o isolamento social ao
qual poderiam estar submetidos, inevitavelmente, na mai-
oria das vezes, caso se declarassem portadores do HIV*”,

A omissdo do diagndstico é também estendida muitas
vezes a propria familia, pelo receio de como os familiares
vao reagir e encarar a nova situagdo. Como também pelo
medo da rejei¢do e discriminagdo dos parentes.

Ainda é marcante na vida dos portadores de HIV/aids
a necessidade constante de ocultar o diagndstico da in-
feccdo a sociedade, sendo, portanto, multiplas as causas
associadas a essa atitude, como: medo, vergonha, receio
de serem estigmatizadas e vitimas dos preconceitos atri-
buidos a doenga. Fato que se confirma no presente estudo
através dos depoimentos. Essas situagdes foram corro-
boradas com diversos estudos que abordam a tematica
HIV/aids aqui apresentados.

Convivendo com a doeng¢a

A aids surge de forma espantosa, revelando e trazendo
a discussdo do que antes era vivido na clandestinidade,
como a sexualidade e a morte.

Muitas sdo as dificuldades enfrentadas por essas
mulheres durante a convivéncia com a doenca, e estes
tém repercussdes em sua qualidade de vida. Sentimentos
como medo, vergonha, humilhagdo, preocupacédo e receio
de adoecer sdo evidentes nos relatos.

Pode-se observar esses sentimentos nos depoimentos
a seguir:

...eu ja tinha ouvido falar em HIV/Aids, porém eu nunca
imaginei, nunca passou pela minha cabega que um dia eu
podia ter essa doenga, ja tenho essa doenga ha um ano
mas ainda ndo acredito e nao aceito... tenho medo, ver-
gonha, quase ninguém sabe do meu diagnéstico porque
tenho vergonha, as pessoas vao me olhar diferente...
(Margarida).

...6 horrivel conviver com essa infecgdo, € muito dificil e
eu nao suporto mais essa situagdo. Somente a minha mae
me apodia, percebo rejeicdo e preconceito através das
outras pessoas, como as colegas de rua que me
evitam...(Horténcia).

...as situacdes do dia-a-dia me deixam bastante chateada
e desgostosa, as pessoas me discriminam, tem nojo de
chegar préximo de mim, assim fico com vergonha...depois
que descobri o HIV, fiquei mais triste, vivo por viver, perdi
o0 gosto pela vida...(Bromélia).

Rev Esc Enferm USP
2008; 42(1):90-7.
www.ee.usp.br/reeusp/

...fico constrangida com os comentérios das pessoas, 0
preconceito é muito presente e esta em toda parte...minha
vida mudou muito depois da descoberta do HIV... fiquei
mais triste, desanimada, ndo tenho mais esperanca de
viver uma vida alegre...(Papoula).

Esses depoimentos se mostram carregados de senti-
mentos como o medo, a vergonha, a rejei¢do, o preconcei-
to, a tristeza, a falta de esperanca e, essas mulheres ex-
pressam por trads desses sentimentos, a dificuldade e a
problematica de conviver com HIV/aids, uma doenga mar-
cada por estigmas e discriminagGes. Elas descrevem o
descaso e o abandono de pessoas de seu convivio, ou
seja, as pessoas, que nesse momento tdo dificil de enfren-
tar, deveriam estar ao seu lado, ajudando-as a vencer ao
invés de negar-se apdia-las.

Ao viver com HIV as mulheres deparam-se com situa-
¢Oes de discriminagdo, segregacdo, falta de recursos so-
ciais e financeiros, ruptura nas relagdes afetivas e pro-
blemas com a sexualidade. Diante desse panorama, viver
e enfrentar a doenca torna-se cada vez mais problematico
e, como conseqiiéncia, a qualidade de vida pode ser com-
prometida®®,

A dificuldade de enfrentamento da doenga acaba
gerando entre os doentes um prejuizo ao proéprio trata-
mento. Essa situagao ocorre em detrimento da inabilida-
de do paciente para enfrentar as diversas situagdes de
estresse causadas apds o diagndstico da infec¢ao pelo
HIV®), Estratégias mais adequadas a luta contra a sin-
drome podem viabilizar melhor qualidade de vida entre
os acometidos®.

O enfrentamento adequado de uma doenga significa
adaptag¢do a nova situagao. Nos estudos relacionados ao
HIV/aids, geralmente os pacientes tém dificuldades de
adaptacdo a nova situagdo de portador do virus. O tipo de
reacdo da pessoa ao HIV indica sua (in)capacidade de
luta contra o mesmo, sendo visivelmente mais forte aque-
le que consegue exercer suas atividades rotineiras, ape-
sar da existéncia do virus no seu organismo, e inevitavel-
mente mais fraco e passivo aquele se deixa levar pela
progressao inexoravel da doencga?.

Percebe-se que sdo inimeras as barreiras de se convi-
ver com o HIV/aids, muitas sdo as perdas e as dificulda-
des encontradas nessa jornada de vida, ou deve-se dizer,
de luta pela vida. Essas perdas abrangem diversos aspec-
tos, sejam eles, financeiros, conflitos pessoais, proble-
mas sociais, enfim, as conseqiiéncias da doenga sdo de
uma infinidade inquestionavel.

A despeito dessas barreiras, todas causam impacto
na vida das portadoras do virus, violando seus direitos e
interferindo severamente no modo como elas organizam
seu cotidiano e nas possibilidades de serem felizes e go-
zarem de uma boa qualidade de vida.
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Iminéncia da morte

O principal estresse que se submete uma pessoa com
aids é o conhecimento e a consciéncia de ser portador de
uma doenca letal, com um potencial de rapida deteriora-
¢30 para a morte®Y,

A relagdo entre a doenga e a morte parece inevitavel,
trazendo aspectos relacionados com a vida intima e com
profundas repercussdes em sua vida social. A vida é colo-
cada em questionamento para a grande maioria das pes-
soas que passam a rever suas histdrias, seus planos e
reavaliar aquilo que consideram essencial.

Mesmo com os avang¢os no diagndstico e tratamento,
persiste a idéia de aids como morte, seja fisica ou dos pro-
jetos de futuro. Essa idéia estigmatizante pode afastar o por-
tador de HIV/aids e seus cuidadores do usufruto da sua vida
pessoal e social, produzindo sofrimento fisico e mental®?.

Encontrou-se nas histérias de vida das mulheres a
crenga de que a morte é uma ameaga constante que deve
ser esperada e tolerada o quanto possivel, enquanto algu-
mas até pensaram na possibilidade de encurtar essa es-
pera falando em suicidio. O pensamento de morte vem a
tona, conforme mostram as falas:

...me senti muito mal quando descobri 0 meu diagnostico,
naquele momento s6 passou coisas ruins pela minha ca-
beca, senti vontade de me matar...esta sendo dificil a con-
vivéncia com a doenga...(Rosa)

...no instante do diagnéstico vi o mundo desabar a na
minha frente e s6 pensei em morrer, por duas vezes tentei
o suicidio... queria realmente me matar porque a doenga
nao tem cura mesmo, entdo a morte seria a solu¢éo...no
momento do diagndstico me senti um ninguém, como ainda
me sinto...(Horténcia).

...pensei que eu ia morrer no dia do diagnostico, rece-
ber o diagnéstico positivo foi uma bomba, o mundo desa-
bou, chorei muito, mas agora s6 posso me conformar néo
tem mais jeito, pensei que ia morrer no dia do diagnés-
tico...(Jasmim).

Depreende-se que a sensagdo de morte esteve presente
entre as mulheres. A forma de como a morte foi descrita
por elas foi bastante divergente. Algumas relatavam que
poderiam morrer ao simples adormecer noturno, enquan-
to outras pensavam em antecipar esta morte por elas
mesmas. Ja, uma mulher era enfatica ao afirmar que ha-
via tentado o suicidio por duas vezes.

Petunia diante da confirmacgdo do seu diagndstico sen-
tiu-se diante da morte. A partir desse periodo explicitou
todas suas vontades, inclusive aquelas consideradas ina-
dequadas para se manter boa saude.

... foi muito ruim quando soube do diagnéstico, pois tinha
muitos sonhos e mudou tudo. No comego eu néo tinha
mais vida e o restinho que tinha joguei em bebidas, drogas,
tudo que nao devia fazer...bebi todas, fumei todas...ja que
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estava perto de morrer, pensei em viver tudo que tinha
para viver, pois 0 médico tinha me dado pouco tempo de
vida, me senti muito ruim com o diagnoéstico e acho que o
profissional ndo deveria ter revelado o verdadeiro
resultado...(Petania).

Petunia ainda refere a postura do profissional que
mensura os seus dias de vida e ndo a abordou talvez de
forma adequada. A situagdo de receber um resultado po-
sitivo de HIV é um momento de desespero que provoca
desestruturagido pessoal??,

Percebe-se que a idéia de fim, de morte, estd presente
em diferentes momentos e situagdes na vida dessas mu-
Iheres. Os relatos revelam a morte entrelagada ao HIV/
aids. As mulheres associam a descoberta da soroposi-
tividade a perda da vida. O desespero é tdo intenso que
algumas passam por momentos de insanidade pensando
em suicidio. E ainda a denominacdo da patologia como
uma doenca incuravel, fatal, estigmatizante, contribui para
a acentuacgdo destes sentimentos.

A percepg¢do da aids como uma doenga que nao tem
cura e que mata mostra-se muito presente nos estudos.
Os pacientes associam a aids a morte, a uma fatalidade
qgue se manifesta de forma rapida e inevitavel. Uma vez
desenvolvidos os sintomas, o HIV se transforma em aids,
minando as possibilidades de tratamento e, conseqien-
temente, a esperanca de cura®®,

Nao é o virus quem mata, mas a dinamica que se desenca-
deia nas profundezas do inconsciente humano, muitas
vezes, ja muito antes da infecgao pelo HIV. Ela é que faz
do homem o autor da sua prépria morte®,

Essa autora, ainda refere que se tratarmos um soro-
positivo ou um paciente de aids, pensando-o como vitima
de um virus devastador, enganamo-nos completamente.
Acrescenta que nenhum virus subsiste a determinacgdo
consciente ou inconsciente da vontade humana.

A morte esta de certa forma associada a doencga. No meio
cientifico muitas vezes comete-se o erro de discutir muito
mais a questdo da morte pela aids que propriamente a vida
com aids?¥. Em contrapartida, os portadores do HIV/aids nem
sempre se preocupam apenas com a questdo da morte,
mas sim, buscam incessantemente o direito a vida. Certas
situagBes, como filhos pequenos, projetos de vida em cons-
trugdo, novos relacionamentos, enfim sonhos conduzem es-
ses pacientes a enfrentarem a morte em busca da vida em vida.

O diagndstico traz uma mensagem de morte, carrega
consigo a ameaca dos sonhos desfeitos. O universo de
significagdes e desejos que dava o sentido a vida dessas
mulheres passa a ser questionado.

Apreendeu-se nas histdrias que as mulheres ndo con-
seguem pensar em planos futuros, nem a curto prazo, pois
foram também contaminadas pela idéia de morte. Elas
véem distantes e irrealizaveis os tantos sonhos que idea-
lizaram durante suas vidas.
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...meus sonhos eram muitos, inclusive o de ter mais filhos,
pois sé tenho um, e agora mudou tudo, tinha planos de
trabalhar e agora ndo posso mais trabalhar por causa da
perna, mudou tudo, tantos planos que fiz durante anos e
nenhum vou realizar...(Jasmim).

Um aspecto importante revelado na histdria de vida de
Jasmim, diz respeito ao desejo de ter filhos e importancia
que estes tém em sua vida. O desejo de ter filhos é presente
para a mulher portadora do HIV/aids, uma vez que na cul-
tura brasileira o mito da maternidade é muito valorizado e
profundamente imbricado com a identidade feminina®?.

Diante dos diferentes aspectos observados, percebeu-
se nesse estudo que, embora a presenca da morte tenha
sido constatada entre as mulheres, a medida que o tempo
passa, a sensacdo da morte iminente é amenizada.

CONCLUSAO

O presente estudo possibilitou inimeras descobertas,
dentre as evidéncias apreendidas as mulheres reportaram
fragilidade diante do diagndstico, pois ao relem-brarem
suas vivéncias na ocasido da descoberta da doenga infor-
mam sentimentos como o medo da morte, vergonha, aban-
dono, soliddo, tristeza e ansiedade. A revelagdao do diag-
ndéstico, também foi uma barreira presente da vida de to-
das as mulheres, situagao relacionada ao medo de vivenciar
0 preconceito e a discriminagao por parte das pessoas.
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