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O CUIDADO NA ILUMINAGAO DE SIGNIFICADOS DE SER
GESTANTE HIV POSITIVA EM FAMILIA

- RESUMO

Este estudo teve por objetivos desenvolver e avaliar um processo de
cuidado a gestantes portadoras do HIV em familia, com base na teoria do “Tornar-
se Humano” de Parse e identificar e analisar os significados emergentes neste
processo. Foi desenvolvido com duas gestantes soropositivas e suas familias no
periodo de 11/05/2001 a 20/01/2002. O processo de cuidado teve inicio no
Hospital Universitario de Santa Maria — Rio Grande do Sul e prosseguiu no
domicilio das gestantes. O estudo foi norteado pela metodologia qualitativa de
Parse, seguindo as seguintes etapas: engajamento dialogico, extra¢do de sintese
e interpretagdo heuristica, tendo como principal foco os principios: estruturar
significados multidimensionalmente, co-criar padrées ritmicos de relages e co-
~ transcender com as possibilidades. Na andlise das informagdes foi possivel
identificar os significados do ser gestante portadora do HIV em familia, a saber:
tornando-se gestante soropositiva, co-constituindo a vida em familia; convivendo
com o medo do isolamento e da discrimina¢&o, convivendo com dificuldades de
superar limites; e co-construindo o cotidiano para ir além. Com base nesta
experiéncia, posso afirmar que co-existir € co-criar uma realidade de cuidado com
as gestantes e suas familias foi um marco na minha vida pessoal e profissional,
mostrando-me outros valores ainda n&o experienciados e expandindo minha
capacidade de tornar-me presenga verdadeira com o outro. O desenvolvimento
deste processo com base nos conceitos, pressupostos, principios e na
metodologia que compdem a teoria do “Tornar-se Humano® de Parse, viabilizou
uma abordagem mais humana e efetiva, quando comparada a desenvolvida
anteriormente por mim. Estou certa de que, ao viver este processo com as
gestantes portadoras do HIV em familia, também caminhei em dire¢do ac SER
MAIS.

Palavras-chave: Cuidado, gestantes, HIV, teoria de Parse.



CARING IN THE ILLUMINATION OF MEANING IN BEING AN
~ HIV POSITIVE PREGNANT WOMAN

ABSTRACT

The objectives of this study were to develop and evaluate a caring process
with HIV positive pregnant women and their families guided by Parse’s human
becoming theory, and to identify and analyses the meanings which arise from this
process. It was developed with two pregnant women and their families from
11/05/2001 to 20/01/2002. The caring process started at the University Hospital of
Santa Maria — Rio Grande do Sul and continued in their homes. This study was
guided by Parse’s qualitative research methodology using the following steps:
dialogical engagement, extraction-synthesis and heuristic interpretation, having as
main focus the principles: structuring multidimensionality meanings, co-creating
rhythmical patterns of relating, and co-transcending with the possibilities. Through
the analyses of the information it was possible to identify the meanings of being
HIV positive pregnant woman in a family, which are: becoming HIV positive
pregnant woman, co-constituting life in a family, living with fear of being isolated
and discriminated, living with problem of overcoming limits, and co-creating the
daily life to go beyond. Based on this experience | am able to affirm that co-exist
and co-create a reality of caring with those pregnant women and their families was
a landmark in my personal and professional life, showing me other values new to
me, and expanding my capacity of becoming a true presence with others. The
development of this process, taking into account the concepts, assumptions,
principles and methodology of Parse’s human becoming theory, provided a more
human and effective approach when compared to the one previously developed by
me. | am sure that in living this process with those pregnant women and their
families, | have transcended myself towards becoming a better human being.

Key Words: caring, pregnant woman, HIV, Parse’s theory.
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APRESENTACAO

A regra de ouro consiste em sermos amigos
do mundo e em considerarmos como uma
toda a familia humana. Quem faz distingdo
entre os fiéis da prdpria religido e os da
outra, deseduca os membros da sua religido
e abre caminho para o abandono, a irreligido
(Gandhi).



Durante toda a histdria da humanidade, muitas foram as doencas que
causaram impacto social, econédmico e politico, dentre elas a peste bubbnica, a
tuberculose e a gripe espanhola. A partir de 1981, a humanidade se deparou
novamente com outra epidemia mundial, decorrente da Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida — AIDS/SIDA, a qual se caracterizou, inicialmente,
como uma doenga relacionada aos homossexuais masculinos. Atualmente, a
pandemia atinge um numero elevado de pessoas que, segundo Sprinz et al.
(1999), poderia chegar a 34 milhdes de pessoas e tendo ja 14 milhdes de dbitos
decorrehtes desta sindrome. Recentemente, foi observado que a doenca atinge
ndo somente homossexuais, hemofilicos e usuarios de drogas injetaveis, mas
também  heterossexuais, bem como mulheres donas de <casa, com
relacionamentos sexuais estaveis. As mulheres infectadas pelo HIV, por sua vez,
sdo responsaveis pelo aumento da transmissdo do virus de mée para filho
(transmissdo vertical) e, conseqliente, acréscimo do numero de pessoas

portadoras do virus.

Com base nestas observagdes e sendo enfermeira da unidade
tocoginecoldgica do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM), convivendo,
freqlentemente, com gestantes portadoras do virus HIV, senti a necessidade de
desenvolver um estudo que oferecesse a estas gestantes uma possibilidade de
melhoria na qualidade de vida. Esta necessidade emergiu do fato de me
confrontar no cotidiano com as indmeras dificuldades por que passam estas
mulheres, em um periodo considerado dos mais importantes na vida de uma

mulher.

Estas gestantes se encontram vivendo uma experiéncia que as diferenciam
de outras e que pode leva-las a doenga e a morte. Além do preconceito a que

estdo expostas, se deparam com uma gama de dificuldades, dentre as quais se



destacam a de integrag¢do social, a de inser¢do no mercado de trabalho e a falta
de assisténcia adequada a saude.

Diante deste fato vivido no cotidiano da pratica, fui emv busca de um novo
referencial para embasar a minha pratica profissional e que pudesse contribuir
para um cuidado mais efetivo as gestantes portadoras do HIV. Esta busca levou-
me a optar pela teoria do “Tornar-se Humano® de Rosemarie Rizzo Parse. Nesta
teoria, o ser humano é entendido em intima relagido com o0 meio ambiente, em um
processo continuo de tornar-se. Viver a teoria do “Tomar-se Humano® com
gestantes e sua familia, enquanto unidade de vida, implica em que o(a)
enfermeiro(a) co-participe da iluminagdo de significados das situagles
vivenciadas e se mova com elas na escolha de possibilidades sobre o processo
de saude, através de uma participagdo intersubjetiva. Esta teoria oportuniza ao
ser humano mover-se em direg3o ao Ser Mais. Nesse contexto, a mulher gestante
portadora do HIV pode identificar os significados da sua existéncia e de suas

experiéncias, "indo além", ou seja, transcendendo suas possibilidades.

Com base neste referencial, o cuidado pode promover uma transformac;éo
do seu cotidiano, com, consequente, melhora na qualidade de vida das gestantes
soropositivas. A qualidade de vida é a meta da teoria do “Tornar-se Humano’.
Para Parse (1994), a experiéncia vivida encarna a qualidade de vida; assim,
somente a pessoa vivendo a vida pode descrevé-la. A qualidade de vida constitui-
se no significado que a pessoa da para a sua vida no momento que co-cria com o
universo (PARSE, 1994). Para esta tedrica, a‘qualidade de vida ndo pode ser
quantificada.

, Com base no exposto, este estudo tem por objetivos: implementar e avaliar
um processo de cuidado a gestantes portadoras do virus da imunodeficiéncia
adquirida em familia, com base na teoria do Tornar-se Humano de Rosemarie

Rizzo Parse e identificar e analisar os significados emergentes neste processo.

O estudo em pauta é  relevante, pois pode contribuir para o
redimensionamento do processo de vida da gestante, para o fortalecimento do.
seu "self", aumentando a auto-estima dessas mulheres, que foi perdida quando

da descoberta da soropositividade e, ainda, para um viver com melhor qualidade,



mesmo convivendo com a sua condi¢cdo de portadora do HIV.

Este estudo é composto de seis capitulos, os quais estdo intimamente
relacionados. No primeiro capitulo, apresento uma revisao teérica sobre o tema.
Inicio com uma revisdo histérica e epidemiolégica, na qual evidencio aspectos
centrais para este estudo. A seguir destaco a situagdo da mulher na condigdo de
gestante portadora do HIV e da familia neste contexto. Considerando que a AIDS
vem se caracterizando enquanto uma doenga estigmatizante, comprometendo a
vida das pessoas contaminadas, enfoco este tema, seguido -das agdes de
prevencao e terapéuticas da AIDS, canalizando esta revisao para o objeto deste

estudo.

No segundo capitulo, explicito o referencial tedrico com base na teoria do
“Tornar-se Humano’, de Parse. Evidencio a sua constru¢do e as modificagdes por
que tem passado desde a sua primeira publicagdo, em 1981, e situando-a no
paradigma da simultaneidade. Destaco, a seguir, as pressuposi¢gdes, 0s conceitos

e 0s principios que norteiam o cuidado e a pesquisa de Enfermagem.

~ No terceiro capitulo, descrevo a metodologia do processo de cuidado, com
base em Parse. A metodologia € qualitativa por natureza, e baseia-se no inter-
relacionamento da gestante e sua familia com o(a) enfermeiro(a), em busca do

Tornar-se Mais.

No quarto capitulo, descrevo os encontros com as gestantes e seus
familiares. Inicio a descricdo do processo, através da busca de possibilidades
para co-criar 0 processo de cuidado com cada cliente e, a seguir, desenvolvo o
processo através de quatro etapas, denominadas de: apresentando a gestante
em familia, co-criando momentos para uma co-existéncia situada, co-criando

padrdes ritmicos de co-transcendéncia e, finalmente, uma sintese tedrica.

No quinto capitulo, apresento os significados que emergiram da analise das
informagbes obtidas nos encontros com as gestantes portadoras do HIV e de
membros de suas familias. Os significados encontrados foram: 1) tornando-se
gestante soropositiva; 2) co-constituindo a vida em familia; 3) convivendo com o
medo do isolamento e da discriminagdo; 4) convivendo com dificuidades de



superar limites e; 5) co-construindo o cotidiano para ir além.

Finaimente, no sexto capitulo, trago em discussdo o referencial tedrico-
metodoldgico, aliado aos objetivos propostos. Com base na pratica desenvolvida
neste estudo, concluo afirmando que a teoria do “Tornar-se Humano” de Parse se
constitui em um referencial inovador e efetivo para o cuidado as gestantes
portadoras de HIV. Através deste referencial nos tornamos co-criadores(as) de
uma pratica de cuidado que nos leva a co-existir com as singularidades e
diferencas de cada ser humano, co-criando diversificados padrdes ritmicos de
relagbes e podendo transcender com as possibilidades existentes. Neste sentido,
todos(as) os(as) envolvidos(as) no processo movem-se em diregdo ao TORNAR-
SE MAIS.



CAPITULO |

REVISAO DE LITERATURA

Eu desejo simpatia mundial nesta luta do
direito contra a violéncia (Gandhi).



A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA/AIDS) se constitui em um
problema de saude publica de extrema relevancia. E uma doenca infecto-
contagiosa, na qual o Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) compromete o
sistema imunoldgico do ser humano. Apds a contaminagdo, o individuo pode viver
alguns anos sem que a doenga se manifeste, embora ele ja seja portador do virus
HIV, ou soropositivo.

Camargo (1994) observa que embora a ciéncia moderna possua, hoje, o
controle sobre as epidemias, a AIDS surge carregando o paradoxo entre a vida e
a morte, pois tem como responsaveis pela transmissao 0 sangue e ¢ esperma,
veiculos de manutengdo da vida. '

A humanidade tem conv'wido com este virus potente, cuja evolugdo
determina a morte, abre chagas fisicas e morais € ndo poupa nenhum segmento
da sociedade. Inicialmente descrito em homossexuais e drogaditos, hoje, a AIDS
representa um dos problemas de saide mais amplo e mais dispendioso, que
pode afetar todos indistintivamente, homens e mulheres, ndo poupando nem o
feto em formagao e vindo a se constituir em uma pandemia (FEBRASGO, 2001).

Embora a AIDS tenha sido vinculada as pessoas consideradas de grupo de
risco, como homossexuais, usuarios de drogas injetaveis (UDI), pacientes
hemofilicos, observamos uma incidéncia crescente em pessoas heterossexuais e,
principaimente, em mulheres em idade réprodutiva. Tal fato tem contribuido para
um aumento significativo da transmissdo de mée para filho (transmissdo vert_ical).
Face a esse desafio e & falta de uma maior compreensdo desse fenémeno,
principalmente no que se refere as situagdes vividas por essas maes e seus filhos
portadores do HIV ou mesmo da AIDS, estudos se fazem necessarios,
principalmente na Enfermagem, para que possamos desenvolver formas mais

efetivas de cuidado, que privilegiem ag¢bes preventivas e terapéuticas, com vistas



a uma melhor qualidade de vida para ambos.

Ao focalizar esse estudo no cuidado de enfermagem & gestante portadoré |
do HIV, apresento neste capitulo uma revisdo tedrica sobre o tema. Neste
sentido, inicio com uma revisdo histdrica e epidemioldgica, na qual evidencio
aspectos centrais para este estudo. A seguir destaco a condi¢do da mulher na
condi¢ao de gestante portadora do HIV e da familia neste contexto. Considerando
gue a AIDS vem se caracterizando ehquanto umé doencga estigmatizante,
comprometendo a vida das pessoas contaminadas, enfoco este tema, seguido
das ag¢des de prevengao e terapéuticas da AIDS, canalizando esta revisdo para o
objeto deste estudo. |

1.1 Aspectos histéricos e epidemiologicos da AIDS

No final da década de 70 e comeco dos anos 80, a épidemiologia da AIDS
comegou a ter notoriedade, quando deixou de ser um problema apenas dos
paises pobres e subdesenvolvidos. Neste periodo, a AIDS chegou aos paises de
primeiro mundo sendo, principalmente, reconhecida nos grupos de risco

(homossexuais e usuarios de drogas injetaveis).

O andncio oficial foi dado nos Estados Unidos, em 1981, com ©
aparecimento de cinco casos de pneumonia por Pneumocytis carinii (PPC) em
homens jovens de Los Angeles; e com o relato de oito casos de Sarcoma de
Kaposi (SK), também em homens jovens, em Nova lorque. Em todos esses
casos, 0 que havia em comum era o comprometimento da imunidade (DURHAM
& COHEN, 1989).

No inicio, pelb desconhecimento da causa, foi chamada de “peste gay’,
uma vez que os jovens afetados eram homossexuais sexualmente ativos, o que
levou os epidemiologistas do Center for Disease Control — CDC (Atlanta, Gedrgia,
EEUU) a focalizar as praticas da comunidade gay que poderiam causar um



colapso do sistema imune (DURHAM & COHEN, 1989).

Mais tarde, quando o virus HIV foi descoberto num grupo de hemofilicos,
resultado de transfusfes sangliineas com sangue contaminado, os estudiosos
perceberam que tal doenga poderia afetar pessoas com estilo de vida diferente do

grupo inicial (gay).

- Em 1983, na Franga, Jean Luc Montagnier do Instituto Pasteur de Paris e,
em 1984, nos USA, Robert Gallo do National Institute of Cancer isolaram o LVA
(Virus | da linfodenopatia) e o HTLV Ill (retrovirus da leucemia de células T
humana — variante citopdtico) do sangue de ciientes acometidos da AIDS
(Rodrigues citado em SILVA, 1990).

Segundo Parker (1994), a doenga ja estava propagada,

Em 1982-1983 foram registrados os primeiros-casos no Brasil. Em 1986,
o total de casos de AIDS notificados no Brasil havia ultrapassado o
numero de notificados por paises como Franca e Haiti. Desde entéo,
mesmo com o numero crescente de registros dos paises da Africa
Central, o Brasil tem ocupado um dos primeiros lugares na lista dos
paises que notificam casos a OMS (p. 23).

Na opinido de Sprinz et al. (1999, p. 21), atualmente,

[...} 2 epidemia atinge todo 0 planeta. Estima-se que mais de 34 milhdes

" de pessoas estejam infectadas pelo HIV e que provavelmente outras 14
milhées j& morreram por causa da sindrome da imunodeficiéncia
adquirida (AIDS) {...] e que as mulheres representam 43% das pessoas
contaminadas pelo HIV com mais de 15 anos de idade; este quadro tdo
cedo ndo mudara.

Esses autores ainda referem que, nos paises africanos, localizados abaixo
do deserto do Saara, encontram-se mais de 70% das pessoas infectadas no
mundo. Outra regido em que a epidemia estd em franca expansdo é a Asia,
principaimente a india e os paises do leste europeu recém-democratizados, onde
0 numero de casos de doenga sexualmente transmissiveis (DST) e de usuarios

de drogas injetaveis (UDI) aumenta de forma assustadora. Na América Latina, a



transmissdo entre heterossexuais tem aumentado, bem como o nimero de novos

casos de AIDS em mulheres.

No Brasil, de acordo com dados do Ministério da Salde, verificamos uma
maior incidéncia de transmissdo pela via sexual, tendo, a partir de 1993, uma
maior incidéncia em heterossexuais de ambos os sexos (21,0%) em detrimento
dos homossexuais (18,2%) (BRASIL, 2001, p. 13). A incidéncia de contaminagao
pelo HIV, em heterossexuais, se manteve crescente ao longo dos anos, atingindo
um maior percentual (37,7%) em 1998, através dos 8.914 casos notificados. Entre
2000 e 2001, houve um decréscimo nesses numeros, tendo sido notificados 6.421
casos, com percentual de 46,1% (BRASIL, 2001, p. 13). Em se tratando de
mulheres com 13 anos de idade ou mais, constatamos uma incidéncia crescente
de contaminagao pelo HIV por via sexual, tendo atingido entre 2000 e 2001 um
percentual de 72%, com 3.354 casos notificados (BRASIL, 2001, p. 17).

Cabe aqui destacar que estes dados ndo expressam a real situagdo da
AIDS no Brasil, em decorréncia da falta de controle dos 6rgdos oficiais, das
subnotificagbes dos casos detectados e dos tabus e preconceitos ainda
associados a doenga (SILVA, 1990). Esta situacdo & ainda mais marcante quando
consideramos a categoria de exposigéo perinatal, a qual no periodo de 1983 a
2001 aparece com somente um caso relatado (BRASIL, 2001, p. 17), o que
sabemos nao retratar a dimensdo real deste problema. Deste modo, partilho da
opinido de Barbosa (2001), quando afirma que para visualizar a magnitude e a
gravidade da epidemia, é fundamental nao perdér de vista 0 nimero de pessoas
atualmente infectadas, que € muitas vezes maior do que aquele apresentado
pelos boletins epidemiolégicos. Na verdade, refere o autor, os casos notificados
fornecem um retrato que tem por referéncia um momento anterior, acontecido ha

até 12 anos atras, quando ocorreu a infecgao.

Contudo, apesar da pouca margem de fidedignidade na notificacio dos
casos de contaminagdo, estes dados apontam para uma modificagdo no padrao
epidemioldgico da AIDS observado anteriormente no Brasil, como podemos
constatar na citagcdo abaixo:

A OMS (Organizacdo Mundial da Saude) definiu a diversidade de
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incidéncia em trés grandes “padrées epidemiolégicos”. Nessa concepgdo, agora
percebida como estatica, os padrbes estariam associados as diferentes
distribuicbes da infecgdo pelos grupos e seriam encontraveis em variadas macro-
regides do mundo. O “padrdo I associado aos paises mais desenvolvidos, tipico
dos Estados Unidos e Europa Ocidental, bem como de alguns paises latinos,
inclusive o Brasil, seria caracterizado por uma grande incidéncia de casos de
AIDS entre homossexuais masculinos, uma baixa incidéncia entre mulheres e
uma variavel incidéncia entre usuarios de drogas injetaveis. O “padrdo I
descrevia, essencialmente, a situagdo africana, onde a infecgdo esta espalhada
igualmente por homens e mulheres, e se considera a via heterossexual como
principal transmissora. O “padréo /I’ predomina em areas do leste europeu, norte
da Africa, Oriente Médio, Asia e maioria das ilhas do Pacifico (exceto Australia e
Nova Zelandia) (SILVA, 1990). '

Neste sentido, ndo existe um modelo de desenvolvimento da infecgdo que
integre todas essas varidveis, e sim uma percep¢do de que alguns. elementos
fazem variar os padrdes individuais de susceptibilidade a esse retrovirus.
Podemos verificar que os “padrdes’ se diferenciam menos pelas condigdes

econdmicas dos paises, mais pelo diferencial dos grupos atingidos.

Segundo Rico et al. (1997), existem trés motivos pelos quais a epidemia do
HIV/AIDS esteja aumentando rapidamente entre as mulheres:

— As mulheres sdo biologicamente mais vulneraveis. Por serem parte
receptiva do coito heterossexual, uma grande superficie da mucosa
vaginal se expbe ao sémen, que contém maior concentragdo do
virus HIV que o fluido vaginal. Este risco é maior entre as
adolescentes, cuja imaturacdo genital impede que a mucosa
funcione como uma barreira efetiva contra os patégenos.

— As mulheres s@o epidemiologicamente mais vulneraveis. Uma das
razbes para esta afirmacdo & que as mulheres tendem a ter
relagbes sexuais com homens cada vez mais velhos. Isto implica
em que, geralmente, eles tiveram mais parceiras sexuais e existe
mais probabilidade de terem contraido o virus HIV. Qutra razéo, €
que as mulheres recebem transfusées sanguineas mais frequente,
por razdes obstétricas.

— As mulheres sdo socialmente mais vuineraveis. O comportamento
sexual socialmente esperado, é diferente entre homens e mulheres.
E considerado que a mulher deve ser mais passiva e submissa
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durante as relagdes sexuais. Assim, a sociedade impde valores
distintos entre homens e mulheres, no que se refere a fidelidade
conjugai. Ao homem é permitido ter relagdes sexuais fora do
matriménio, isto conduz, em muitos casos, a uma situagdo de dificil
controle para a mulher se proteger da transmissio sexual do HIV.

Em suas reflexGes, Rico et al. (1997) afirmam que a vulnerabilidade social”
da mulher vai ao encontro de barreiras como. medo de solicitar o uso do
preservativo ao parceiro, medo de investigar o comportamento do parceiro, medo
de perder o parceiro, dependéncia financeira em relagdo ao parceiro e receio que

0 uso do preservativo seja considerado um ato imoral.

Por sua vez, as mulheres infectadas pelo virus HIV sdo responsaveis pelo
aumento da transmissdo da AIDS de mae para filho e, consequente, acréscimo do

numero de pessoas portadoras do virus.

E necessario explicitar que a

[...] transmissao vertical (de mae para filho) é a principal via de infecgéo
pelo HIV na populagéo infantil. Em nosso pais, essa forma de
transmissdo tem sido responsavel por cerca de 90% dos casos
notificados de AIDS em menores de 13 anos. Estima-se que 15 a 30%
das criangas, nascidas de maes soropositivas para o HIV, adquirem o
virus na gestacgdo, durante o trabaiho de parto ou parto, ou por meio da-
~amamentagdo (CHEQUER, 1999, p. 2).

O aumento signiﬁcativo da transmissdo vertical do virus HIV, segundo
Camargo (1994, p. 51), decorre basicamente de dois fatores: “as precarias
campanhas de natalidade e a questdo da ndo legalizagdo do aborto”. O autor
também lembra que, nos EEUU, tém crescido a contamina¢do em mulheres das
camadas mais pobres, que tém um padrdo de contaminagdo por transmissado
vertical semelhénte ao brasileiro, enquanto, na Franga, a transmissao vertical é

quase inexistente, devido ao baixo indice de natalidade do pais.

Segundo Westrupp (1998, p. 47),

[...] todas as pessoas s&o passiveis de risco a infecgfo pelo HIV. Essa
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possibilidade de infectar-se pode ocorrer, através da relagdo sexual,
sangue e outras exposicbes bioldgicas. Para isso, todavia, ha
necessidade de envolvimento de duas ou mais pessoas, através de
agGes ou comportamentos especificos.

E preciso que seja levado em consideragdo o contexto social, em que o
individuo esta inserido, cujo fator cultural tém significativa parcela de contribuigdo
para o controle comportamental. E uma cadeia de condicionamentos proveniente
do passado, determinando o presente e o futuro como uma morte anunciada,
sendo esta mais social e civil do que biolégida (WESTRUPP, 1998, pp. 48-49).
Neste sentido, as mulheres, aqui com destaque para gestante, enfrentam |
inameros desafios por estarem inseridas em uma cultura, na qual, ainda, se
encontram em uma posicdo de desigualdade em relagdo aos homens, como

‘veremos a segulir.

1.2 A mulher e a gestante no contexto da AIDS

Ao analisarmos os modos de transmiss&o da doenga, verificamos que na
cadeia epidemiolégica da transmissdo do HIV, os estudiosos dao destaque aos
- aspectos referentes a transmissibilidade, tais como, a sexualidade entre homo, bi
ou heterossexuais, e entre transfundidos ou ndo de sangue, como refere
Westrupp (1998). Esta autora ainda observa que a transmissao perinatal tem, de
certa forma, uma lig'aq,éo sexual, uma vez que, em nosso pais, a concepgao de

uma crianga, com raras excegdes, € conseqiiéncia de uma relagéo sexual.

O aumento das doengas sexualmente transmissiveis (DST/AIDS) em
mulheres é resultante da pratica sexual desproteg‘ida com 0 cbmpanheiro,
contaminado com o virus HIV. Sendo assim, & importante lembrar a afirmagéo do
infectologista David Uip, “a mulher apaixonada corre mais risco [...] a muther entra |
em uma relagdo extraconjugal quando esta apaixonada e uma mulher apaixonada
ndo imagina estar correndo risco deé nada’ (JULIAO et al., 1999, p. 85). As
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mulheres sentem-se imunes aos riscos quando amam e sdo correspondidas

nesse amor.

Parker & Galvao (1996, p. 25) relatam que:

[...] vivemos em uma cultura sexual que trata desigualmente homens e
mulheres. Uma cultura que tornou a diferenca uma desigualdade. O
dnus, a compreensdo, a conciliagdo, a paciente espera, a sensibilidade
sgo femininos e o prazer, a objetividade, o gosto pela aventura, a
impetuosidade sdo masculinos.

Ainda hoje, a cultura sexual distingue homens e mulheres, determinando,
para 'eles, diferentes objetivos e diferentes papéis na sociedade. O lado feminino
é considerado, sem duvida, o mais leve, suave, paciente e conciliador, o
masculino, 0 mais enérgico, aventureiro, impetuoso e objetivo.

Essa cultura sexual e suas desigualdades caracterizam a sociedade
“machista” em que vivemos. Apesar dos espagos conquistados pelas mulheres,
ainda nos deparamos com grandes - desafios, dentre eles as dificuldades no
processo de negociacido sexual, como bem referem Parker & Galvao (1996, pp.
25-26):

[...] hoje, ndo ser virgem j& ndo representa mais ser “leviana’, embora a
negociacdo do uso do preservativo, se este estiver em seu poder no
momento do ato sexual, sem duvida serd motivo de desconfianca ao seu
parceiro, o que implica numa disponibilidade sexual indiscriminada.
Essas questdes sdo fundamentais, por estarem ligadas ao progcesso de
negociagdo sexual, no que se refere ao equacionamento de perdas e
ganhos, diretamente intermediado pelos diferentes valores e significados
atribuidos & sexualidade, a relag@o com cada parceiro, e da mulher com
ela mesma e com 0 mundo.

E importante ter presente os multiplos papéis assumidos e
- desempenhados, atualmente, pela mulher no seu cotidiano. E pela andlise desse
desempenho que se torna mais evidente as diferentes maneiras de educagdo
dadas as meninas e aos meninos. Dessa forma, comegamos a interpretar que,

por uma questéo cultural, a chamada identidade feminina é construida em cima
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da timidez, da passividade, da  fragilidade, parecendo todos estes
condicionamentos o tema gerador da dependéncia. Esta posicdo, da qual
compartilho, & expressa por Guimaraes in Parker & Galvdo (1996, p. 94), quando

refere;

[...] vista como sendo virtuosa, a identidade feminina é definida como
timida, passiva, fragii, dependente e fiel. Todavia, apesar destes
atributos serem considerados como positivos dentro dos parametros
culturais vigentes, ao mesmo tempo séo, muitas vezes, referéncias do
aprisionamento resultante das a¢des de dispositivos de controle social
sobre a sexualidade humana, decorrentes de fatores histéricos
marcantes, responsaveis pela segmentacdo de valores diferenciais, a
expressdo da sexualidade tem sido, em diferentes épocas, objetivo de
apreciagbes de cunho repressor. Essa influéncia cuitural determinante de
posturas e comportamentos nas relagdes de género — ndo somente nas
relagfes sexuais, mas também nas rela¢des sociais — pode se tornar um
fator que impossibilita um campo favordvel para discussdes sobre pontos
importantes no contexto da conjugalidade. Os aspectos de
confiabilidade, por exemplo, as vezes constituem questdes
extremamente importantes no cotidiano do casal. :

Mesmo vivendo numa sociedade “machista’, a mulher vem avangando na
conquista do espago do seu corpo, do seu sexo, do seu prazer, ja ndo esta sendo
mais tdo condenada e nem tao discriminada na questao da virgindade. Hoje esta
questdo ja ndo é tdo importante, mas a mulher ainda é discriminada em outros
campos, como no do trabalho, por exemplo. Existem cargos ou situagdes de
trabalho que s&o exclusivamente masculinos, ndo sé as tarefas mais penosas, ou
as que exigem maior forca fisica, ou as que s3o insalubres, mas também aquelas
que, por exemplo, envolvem guestéo de horario. O noturno néo é para mulheres,
esta colocagdo ora é interditada, ora ndo. Além da segrégagéo setorial e

ocupacional, as mulheres ainda se deparam com a discriminagéo salarial.

A menor autonomia e poder de reivindicagdo da mulher no relacionamento
conjugal, aliados aos diferentes papéis desempenhados, tais como: mulher,
companheira e mae, dificultam, em parte, uma abordagem que vise ao

esclarecimento sobre ‘as medidas de preveng¢do do HIV/AIDS e a sua execugdo.

Em nossa sociedade, o encontro sexual entre um homem e uma mulher

pode apresentar diferentes significados, se para 0 homem representa o
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machismo, o poder, pode para a mulhér, muitas vezes, representar uma
desvalorizago de sua sexualidade. E uma relagdo singular, Gnica, no imaginario
de cada muther, mas para muitas delas, o inicio da atividade sexual aflora o
sentimento e o0 desejo da maternidade. No entanto, a essa necessidade de
relacionar-se com um parceiro soma-se, também, a necessidade da prevengido da
gravidez e das doengas sexualmente transmissiveis (DST/AIDS). Contudo, a
necessidade da prevencdo pode cair no esquecimento quando o desejo da
maternidade tornar-se mais evidente, ou quando o tempo de duragdo do
relacionamento leva a uma “suposi¢do” de que ndo ha perigo para determinar

qualquer tipo de prevencéo.

A contaminag@o pelo virus HIV no universo feminino € mais freqiente em-
mulheres em fase reprodutiva e com maior atividade sexual. No entanto, a mulher
portadora do HIV ou da AIDS talvez seja 0 aspecto menos estudado da epidemia,
apesar da grande ameaca para a salide das mulheres e da possibilidade de
transmisséo perinatal do virus (MELO, 2001). No entanto, desde 1993, o Brasil
vem apreséntando importantes mudangaé no quadro epidemiolégico da AIDS,
devido ao acometimento progressivo da populagdo feminina. Como conseqgiéncia
direta dessa situagéo, esta o aumento do nimero de casos de AIDS em criangas

Como refere Coelho (2000, p.8):

A possibilidade de transmissdo mae-filho do virus, aliada a
disponibilidade de intervengdes terapéuticas que reduzem este risco, tém
contribuido para a eleicdo da assisténcia a maternidade como momento
de detecgdo da infecg@o pelo virus em mulheres. Isso além de suscitar
discussdes de natureza politica e ética, como o direito 4 maternidade da
mae soropositiva, a ilegalidade do aborto, a testagem de rotina
compuisoria no pré-natal, impde novos desafios a assisténcia pré-natai e
ao parto.

Neste contexto, sem que seja queétionada a demorada incorporacdo da
AIDS nas mulheres, € importante que os direitos reprodutivos sejam

considerados, & luz dos problemas que a epidemia de tal doenga representa.

Para Parker & Galvao (1996), o fato de a atual legislagdo do aborto ser tao
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restrita, coloca para as mulheres uma série de dificuidades que acabam gerando
riscos de natureza distinta. Por outro lado, a preseng¢a do risco materno, que ja
permite tal acesso, dificilmente poderia ser usada para garantir sua realizag&o.
Sua reivindicagdo, além de nao ter respaido cientifico — a medida que os estudos
existentes ndo tém conseguido provar que a gravidez aumenta o risco da mée
infectada, mas apenas daquelas com um quadro mais avangado de
imunossUpresséo — contrapbe-se a um conjunto basico de idéias que defende
o(a) portador(a) o estatuto de cidaddo(&) com plena capacidade de trabalho.

Em contrapartida, alguns segmentos da sociedade, preocupados com a
infeccdo fetal, se posicionam a favor do aborto, o que ndo acontece com as
entidades de apoio aos portadores do virus HIV por considerar uma atitude

descriminatéria (PARKER & GALVAOQ, 1996).

Numa tentativa de reduzir o nidmero de. casos de transmissao vertical, o
Ministério da Salde instituiu uma série de medidas, o que serd abordado

posteriormente, nas agdes preventivas e terapéuticas.

Os inimeros desafios enfrentados pela mulher, gestante, quando portadora
do HIV/AIDS, tende a ter um grande impacto na vida em familia, como se segue.

1.3 A familia no contexto da AIDS

Familia, segundo Michaelis (1998), é o conjunto de ascendentes,
descendentes, colaterais e afins de uma linhagem. Em outra acepg¢do, pessoas do

mesmo sangue, que vivem ou h&o em comum.

Ja para Bowen (1998), a familia é foéada pelos lagos emocionais, como

podemos notar no dizer do autor:

[...] se trata de uma identidade emocional, aglutinada, que existe em
cada nivel de intensidade, tanto nas familias mais evidentes como
naquelas particularmente imperceptiveis. A nogdo fundamental que a
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este ponto deve se introduzir € um processo emocional que circula
dentro do ntcleo da familia (mé&e, pai e filhos), com modos precisos da
resposta emocional.

Assim, cada membro da familia adquire um compromisso em relagéo a sua
linhagem, de acordo com os condicionamentos expressos por ela. A proximidade
afetiva dos membros da familia pode ser tdo intensa, que o0s componentes
‘reconhecem 0s sentimentos, os pensamentos, as fantasias e os sonhos de cada
um. Cada familia constréi a sua histéria, através do tempo de convivéncia dentro

do contexto social vivenciado.

Mioto (1999, p. 212) resgata as causas que levaram a organizacao familiar

ocidental:

[...] as grandes transformagdes que caracterizam a sociedade ocidental a
partir da Segunda Guerra Mundial tém desencadeado uma série de
repercussdes, entre as quais se inclui o comportamento demografico e a
organizagao familiar. Porém, a intensidade dessas transformagbes nio
ocorre de maneira homogénea em todos os paises.

No Brasil, pela posigdo que a mulher vem ocupando na sociedade, ha uma
maior liberagdo moral e a mulher que trabalha muda o quadro das donas de casa,
pois precisa ir em busca do sustento da familia, uma vez que esta se encontra
empobrecida, devido ao modelo econdémico em que vivemos. Em face disso, as
familias hoje se constituem de formas diferentes. Até o século XIX, as mulheres
erfam consideradas responsaveis pela educagéo dos filhos, pelo cuidado da casa,
pelo dominio sobre empregadas, enquanto 0 homem, esposo, buscava fora o
sustento do lar. Os tempos foram mudando e, atualmente, homens e mulheres

convivem desempenhando fungdes no mercado de trabalho.

Outro aspecto importante que se destaca nessas transformacgdes familiares
é a modificacdo dos papéis nas familias, pois a mulher tende a cada vez mais ndo
aceitar a submissdo, a traicdo, o anonimato. As relagbes conjugais
aparentemente se dissolvem, mas se recompdem novamente. Ocorre dai a opgéo

por uma unido civil, diferente da do modelo tradicional, que requeria também o
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casamento religioso, que pregava o sexo com a finalidade da procriagdo.

Num contexto mais amplo, Duarte (1995) e Cioffi (1998), entendem que:

[...] estas mudangas vém sendo consideradas dentro de uma tendéncia
de homogeneizagdo ndo sé dos padrées demogréficos, mas de modos
de vida em diferentes grupos sociais e regides do pais. As formas de
organizagdo das familias estdo profundamente marcadas pelas
desigualdades caracteristicas da estrutura social brasileira.

Com isso podemos definir familia como uma instituicdo que, através da
convivéncia, faz sua histéria, evoluindo num ciclo de sucessivos eventos

(nascimento, adolescéncia, maturidade, senilidade).

No entanto, 2 medida que as familias mudam seu processo de construgao,
aparecem, muitas vezes, as situagdes de violéncia, de doencas, de agressdes
morais. Neste contexto, ressalto as situagdes de violéncia que, nas relagbes
sociais, tornam-se naturais. Dentre as violéncias as quais as mulheres se
submetem relaciona-se a AIDS, tendo em vista que a contaminagdo por via
sexual, por droga, ou por transfusdo sanglinea ainda reflete a hipdtese da

promiscuidade.

Barros (1999, pp. 267-268) conéidera que ha outros tipos de violéncia, por

exemplo:

[...] ha diferentes formas de violéncia que mantém a mulher em
sofrimento e isolada, impedindo, muitas vezes, que suas experiéncias
sejam compartilhadas. E, neste isolamento, o repasse de sua dor aos-
mais proximos,  transforma-a, em muitos casos, de vitima em
reprodutora, um aspecto da contratransferéncia. A convivéncia forgada é
um dos fatores mais dificeis de suportar.

Para tentar complementar a questdo da violéncia que a muiher pode sofrer,
ressalto a submissdo historicamente vivenciada pela populagdo em nossa
sociedade e, sobretudo, pela populagao feminina, somada a culpa assimilada pela
contaminagdo de uma doenga como a AIDS, que leva, muitas vezes, a uma maior
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passividade e ao retraimento (Santos & Munhoz in PARKER & GALVAQ, 1996).

Sob o enfoque familia, Durham & Cohen (1989, p. 139) consideram que:

[...] as reagdes das familias sdo dificeis de prever devido ao grande
namero de fatores envolvidos. Toda familia € composta de pessoas onde -
cada uma tem um relacionamento diferente com o individuo afetado. A
natureza do relacionamento e o papel que a pessoa portadora do virus
HIV desempenha para cada pessoa podem variar.

No momento da descoberta do diagndstico positivo, é possivel que as
pessoas de uma mesma familia reajam demonstrando rejeicdo, bem como podem
se unir mais, a fim de melhorar a qualidade de vida da pessoa infectada. As
mudancas fisicas e mentais das pessoas doentes podem ocasionar aos
componentes externos dessa familia uma sensagdo de desagradavel surpresa.
Para tais situagbes tanto a pessoa infectada como sua familia devem estar

preparadas.

A aten¢do necessdria as pessoas com HIV/AIDS requer,' tanto dos
familiares como dos profissionais da salde, compreensdo e preparo para que
estas pessoas possam desenvolver atividades inerentes a sua situagdo de vida;
ndo esquecendo que a familia também requer atengéo especial por estar vivendo
uma situa¢@o de desconhecimento acerca do processo da doenga, que pode leva-
la a0 medo e ao dano moral, 0 que vpode contribuir, dentre outros aspectos, para

uma discriminagédo da pessoa contaminada.

1.4 A AIDS: doenca estigmatizante

Desde o inicio, a AIDS causou péanico e medo nos diversos segmentos da
sociedade. Por se tratar de umé doenga sexualmente transmissivel, incuravel, e
ligada inicialmente a grupos discriminados socialmente, como homossexuais,
drogaditos, e prostitutas, a AIDS vem se caracterizando enquanto uma doenca
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estigmatizante®.

O estigma de ser portador do HIV ou da AIDS desencadeia medos, atos e
comportamerifos sociais de descriminagao que afeta de uma forma global a vida
deste ser, fazendo com que ele e sua familia desejem esconder tal condigéo. A
AIDS mobiliza emogdes e faz emergir nos individuos que convivem com as
pessoas infectadés pelo HIV, e nelas mesmas, sentimentos de rejeicao
decorrentes do medo, da desinformacdo e do preconceito (Santos & Munhoz in
PARKER & GALVAO, 1996).

Por outro lado, a falta de conhecimento sobre a AIDS, a forma
preconceituosa de se encarar a homossexualidade e outros grupos acometidos
pela doenga, o despreparo pessoal e cientifico para abordar os temas da
sexualidade e da morte, também tém gerado, além do preconceito, lacunas
importantes na assisténcia a saude destes individuos, por parte das(os)
profissionais da area (SILVA, 1990).

Passados mais de trés décadas desde o seu aparecimento, os individuos
com HIV/AIDS‘ ainda enfrentam grandes dificuldades, decorrentes da gravidade
da doenca e dos preconceitos que a ela estado ligados. Dai surgem: a dificuldade
de integragao social, a dificuldade de inser¢do no mercado de trabalho e a faita de

assisténcia adequada a saude.

'E possivel afirmar que a AIDS ainda hoje gera uma discriminagdo tdo
grande quanto ja causaram a hanseniase, a tuberculose e outras doéngas,
gerando duras desigualdades e muito sofrimento aquelas pessoas contaminadas.
Essa rejeicdo também se manifesta quando a mulher contrai o virus de forma
direta. Quando a AIDS entra em uma familia por intermédio do homem, a mulher
sente-se profundamente abalada, ainda que ndo esteja infectada, pois ndo sé
implica em uma maior carga emocional e familiar, mas também em discriminagdo

pela sociedade e pela propria familia (RICO et al., 1997).

' Segundo Padua (1986), estigma é a propriedade que possuem certas representagdes sociais de
funcionarem como sinal desencadeador de uma emog¢édo, que se manifesta numa conduta de
afastamento imediato.
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Com base no exposto acima, cabe ressaltar que doencas como sifilis,
hanseniase e tuberculose, ainda causam discriminagao e desigualdade, mesmo
tendo cura, ja no caso da AIDS existe além do medo da morte, o pré-julgamento

da promiscuidade.

Padoim (1997, p. 8) afirma que “o preconceito permeia muitas das atitudes
na pratica do cuidado, sendo manifestado pelo comportamento discriminatério, o
que no nosso entendimento é incongruente com as concepgdes humanisticas
precohizadas pela enfermagem”. Assim, no momento em que 0 preconceito torna-
se explicito, teremos a discriminacdo, que é uma visdo limitada, conveniente e

distorcida, que produz efeitos extremamente nocivos a sociedade e,
principalmente, as pessoas portadoras do virus HIV e AIDS.

Desde que o mundo € mundo, a separacdo da humanidade em classes
sociais acontece através do uso da opressdo que incide sobre as emogdes das
pessoas: a resignagao e o medo. As pessoas com AIDS passam, muitas vezes, a
viver num estado de medo da dentncia, decorrente da ignorancia e do
preconceito; passam a ter uma “morte civif, ou seja, perdem seus 'direitos de

cidadas, pela discriminagao sofrida.

Dentro desse contexto, podemos dizer que somos passageiros da agonia
por antecipagdo, alvos diretos ou indiretos da AIDS, pois seu contorno nio é tao
preciso, a ponto de podermos considerar essa doenca fora da faixa de
probabilidade para nossas vidas. Isso nos leva a apreensdo de que a reafirmagéo
dos preconceitoé. e a caracterizagcdo da AIDS como doenga estigmatizante se

imponha como dominante e passe a orientar o nosso dia-a-dia.

O preconceito e a discriminagdo sao comportamentos que permeiam as
relagdes interpessoais, como uma maneira formal de relacionamento. Para
Marques apud Padoim. (1997), tais comportamentos se manifestam em um mundo
de impessoalidade, no qual a busca é para alcangar os objetivos sem
envolvimento, com supressdc dos sentimentos, dando lugar as idéias e ao
racional. Esta forma de relacionamento refor¢ca o padrdo dominante do mundo das
idéias impessoais, 0 que mantém o status quo (PADOIM, 1997). Constitui-se
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também um obstaculo & eticidade no exercicio profissional de enfermagem.
Devemos também considerar que os(as) profissionais de enfermagem sao seres
humanos e fazem parte da sociedade com valores e crengas proprios, carregando

no seu imaginario uma conotagéo sociocultural da AIDS.

Neste sentido, devem cultivar a sensibilidade como um bem, lembrando
que, na.luta contra a AIDS, ndo existem culpados ou inocentes. Existem sim,
seres humanos tentando sobreviver. O(a) enfermeiro(a) € um ser humano antes
de tudo e sera melhor, na sua esséncia, se lembrar disso diante de qualquer
situacdo de enfermagem (PADOIM, 1997).

1.5 AIDS: agdes preventivas e terapéuticas

A prevencgdo ainda é a arma mais efetiva na luta contra a AIDS. Embora
essa afirmagéo ja seja conhecida, a sociedade nao responde satisfatoriamente
quanto aos cuidados necessarios € a AIDS, por sua vez, propaga-se cada vez

mais, tornando complexa a elaboragdo de uma politica de profilaxia eficiente.

Westrupp (1998, p. 50) alerta:

[...] € necessario que haja, no dmbito governamental, um programa de
controle & AIDS, em todos os niveis de atuacéo, que ofere¢a informacgéo
e educagao sobre HIV/AIDS, de forma abrangente e sistematica dentro
da realidade de cada comunidade; que dé garantia ao individuo, de ter
acesso aos servigcos de saude, com o oferecimento e assisténcia basica
(diagndstico e tratamento) bem como promova a integragdo dos servigos
existentes, tanto na area social quando de saude.

Na mesma linha de respeito ao ser humano Galvao, citado por Ferreira
(19989, p. 62), refere que:

[...} o Programa Global de Combate & AIDS da Organizagdo Mundial de
Salde (OMS), destacou, desde 1987, a importancia do respeito aos
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Direitos Humanos, argumentando que se a discriminagdo ndo fosse
evitada, a saude publica seria prejudicada. Em 1995, este programa foi
reestruturado, e ndo esta mais baseado somente na OMS, passando a
ser constituido por outras cinco agéncias das Nagées Unidas. Denomina-
se hoje Programa das Nagles Unidas para a AIDS (UNAIDS) e tem
como objetivos: prevenir a infecgdd pelo HIV, reduzir o sofrimento pelo
virus e pela AIDS e contrapor-se ao impacto que a epidemia traz a
pessoas, comunidades e sociedades.

Para esse autor, o Programa Global de Combate a AIDS depende
atualmente da UNAIDS, que luta pela preven¢ao contra o virus HIV, para reduzir
o numero de pacientes infectados, diminuindo, assim, o sofrimento e o. impacto

que a epidemia causa a sociedade.

No Brasil, as agbes em defesa aos direitos humanos surgem também com

as organizagdes ndo governamentais, tais como:

[...] em 1985, foi criado o primeiro Grupo de Apoio a Prevencdo a AIDS
(GAPA — Sao Paulo) e, em 1986, a Associacao Brasileira Interdisciplinar
de AIDS (ABIA - RJ). O reforgo dessas iniciativas, assim como das
casas de apoio, € urgente e fundamental. A identificagdo de problemas
afins, favorecendo a implementacdo de solugdes coletivas, caminha de
comum acordo com a extensdo do processo de construgcdo de uma
cidadania mais plena (Galvao apud FERREIRA, 1999, p. 62).

E necessario que as pessoas, aos poucos, se mobilizem e se coloquem a
disposicdo dos Grupos de Apoio, como voluntarias. A identificagdo com os
problemas fazem, muitas vezes, com que 0s voluntarios das Casas de Apoio
busquem, de forma coletiva, a solugdo dos problemas mais urgentes e, assim, a
ajuda vai se materializando, vai sendo cons"cruidav a cidadania para o grupo que

necessitar no momento.

Vale ainda lembrar que deveria ser criado um programa educativo, em
cada cidade, em cada bairro, no qual as pessoas pudessem receber do servigo de
saude uma assisténcia progressiva, ou seja, que o paciente fosse acompanhado
nos diferentes niveis de assisténcia a saude, podendo, assim, exercer sua

cidadania e sexualidade de forma segura.

Portanto, diante das consideragdes feitas em relagdo as desigualdades e
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as dificuldades enfrentadas pelos portadores de HIV/AIDS e a vulnerabilidade
pessoal em relacdo ao perigo dessa contaminacdo, a énfase no trabalho
educativo, no que diz respeito a prevengdo e ao controle da doenga, ainda se
constitui no melhor caminho de propagag¢ao no combate a AIDS.

Sendo assim, é necessario que o doente de AIDS, ou a pessoa
soropositiva, receba informagao e educagdo sobre HIV/AIDS, de forma
_abrangente dentro de cada comunidade, a fim de saber exercer sua cidadania,
em que o direito individual e o coletivo sejam preservados. J4 que merecem ser
respeitados os direitos a vida, a igualdade, & integridade fisica, a privacidade, a
salde. O direito a privacidade se compde de tutela a vida privada, a honra e a
imagem das pessoas, assegurando o direito a indeniza¢ao pelo dano material ou

moral decorrente de sua violacéo.

Outra iniciativa importante foi criada entre 1987 e 1988, em nivel nacional,
através dos Centros de Orientagbes e Apoio Sorologico (COAS), que se
constituiram em uma modalidade alternativa de servico de salde, devendo
oferecer a possibilidade de sorologia HIV de forma gratuita, confidencial e
andnima (BRASIL, 1999a). Nesse servigo, além de amenizar a demanda dos
Bancos de Sangue, para realizagao de testes para HIV, é oferecido um programa

de aconselhamento para as pessoas com risco de infecgéo.

Os aconselhamentos pré e pds-testes passaram a ser vistos como
fundamentais para o sucesso dos programas de testagem. Essas entrevistas
oferecem as pessoas afetadas pela doenga um suporte emocional, indicam
caminhos as diversas questdes como infecgdes oportunistas, adeséo as terapias

medicamentosas, relacionamento social, relacionamento familiar e morte.

A pratica do aconselhamento da oportunidade para a retomada da
integralidade da pessoa que busca os servicos de saude, associando
completamente o ver e tocar com o ouvir - sentir. Desta forma, facilita a
superagdo de bloqueios subjetivos, permitindo ao cliente avaliar suas reais
possibilidades de risco de infecgdo DST e HIV/AIDS, refletir e decidir por medidas
preventivas viaveis e buscar melhor qualidade de vida, independentemente de
sua condi¢do soroldgica (MANUALY DE ACONSELHAMENTO EM DST, HIV e
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AIDS, 1999).

Devido ao crescente aumento do numero de casos de HIV/AIDS em
mulheres e, como conseqiiéncia, 0 aumento da transmissao vertical, tem ocorrido
um reforgo das estratégias para a preveng¢ado por meio de recursos terapéuticos.

’

Atualmente, € recomendado que a gestante portadora do virus HIV receba
tratamento medicamentoso, a partir da 14° semana de gestagdo. Segundo
Chequer (1999), uma das recomendag¢des da Coordenacdo Nacional de DST e
AIDS do Ministério da Saude é oferecer AZT injetavel a parturiente, desde o inicio
do trabalho de parto até o clampeamento do corddo umbilical, que deve ser
realizado 0 mais rapido possivel, apds a expulsdo da crianga. Mesmo as mulheres
que nao receberam AZT oral durante a gestagdo, devem receber AZT injetavel
durante o trabalho de parto. | |

Ainda dentro das recomendag¢des da Coordenagdo Nacional de DST e

AIDS do Ministério da Salude encontramos as seguintes orientacées:

— No momento do diagndstico da gravidez, todas as mulheres que se
encontrarem em uso de terapia anti-retroviral combinada, deverao, a
principio, ter seus esquemas de tratamentos mantidos. Todavia, essas
pacientes deverdo ser informadas sobre os potenciais de riscos e
beneficios da manutengdo, modificacdo ou suspenséo do tratamento,
no tocante a evolugdo da sua prépria doenca; e os potenciais efeitos
adversos sobre a crianga. '

- A conduta devera ser tomada caso a caso, com a participagdo do
clinico, do obstetra e da propria gestante. Optando-se pela interrupgéo
do tratamento, todas as drogas deverdo ser, simuitaneamente,
suspensas e reiniciadas apds a 14a semana de gestagdo, para evitar
desenvolvimento de resisténcia.

- Os filnos de gestantes infectadas pelo HIV devem receber AZT solugéo
oral, mesmo que suas mdes ndo tenham recebido AZT durante a
gestac&o e o parto. :

—~ As mulheres infectadas pelo HIV devem ser aconselhadas sobre o
risco de transmissdo do virus da AIDS durante a amamentagdo, e
devem ser orientadas quanto a supress@o da lactagdo e ao uso de
substitutos do leite materno (BRASIL, 1999a, p. 123).

As criangas podem ser infectadas pelo HIV através da transmissdo de mae
para filho, ou por transfusdes com sangue contaminado, ou abuso sexual. E

estimado que mais de um milhdo de criangas em todo o mundo sejam portadoras
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do HIV. Cerca de quatro em cada dez criangas HIV positivas morrem antes de
completar um ano de idade (BOLETIM INTERNACIONAL SOBRE PREVENCAO
E ASSISTENCIA A AIDS, 1998).

Em 1994, os resultados do Protocolo 076 (VELOSO et al., 1999) do A/IDS
Clinical Trial Group (ACTG-076) comprovaram que o uso do AZT pela mulher
durante a gestagdo, no trabalho de parto, e pelo recém-nascido, por seis
semanas, pode reduzir a transmissdo vertical do HIV em cerca de 70%. A
transmissao pelo leite materno é evitada com o uso do aleitamento artificial ou de
bancos de leite que fazem aconselhamento e triagem das doadoras (BRASIL,
1999a).

No Rio Grande do Sul, a Secretaria de Estado da Saude organizou um
Guia de Orientagdes para a redugdo da transmissdo perinatal do HIV (BRASIL,
1999c¢), no qual indica um teste de HIV mais um teste Elisa confirmatério e, para
as pacientes n3o testadas no pré-natal, € indicado realizar um teste rapido na
maternidade, seguido de um confirmatério (Secretaria de Salude, Coordenadoria
‘da Politica Integral de Controle das DST/AIDS).

As gestantes, testadas no pré-natal com resultado positivo, iniciam a
profilaxia com AZT em qualquer momento da gestagado, independente da carga
viral e CD4. As que descobriram ser portadoras no final da gestacao, ou durante o
periodo pré-parto, recebem AZT injetavel durante o trabalho de parto e para o
recém-nascido & administrado AZT xarope antes de completar oito horas de vida.
Segundo o Manual de DST e AIDS do Ministério da Saude (1999), ndo ha
comprovagéo da eficacia quando o tratamento € iniciado apéds vinte e quatro
horas do nascimento. A indicagdo da profilaxia apds esse periodo fica a critério
médico. Em face do exposto acima, & importante oferecer o teste anti-HIV a toda
gestante, independente da situagdo de risco da mulhér para a infecgéo pelo HIV.

A realizacao do teste deve sempre ser voluntaria e confidencial.

A intima relagdo entre a prévenc;éo da transmiss&o vertical do HIV e a
assisténcia tanto pré-natal quanto ao parto impde que ag¢des conjuntas sejam
implementadas pelos programas de DST/AIDS e Saude da Mulher em niveis

federal, estadual e municipal. Apenas dessa forma é possivel desenhar
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estratégias e executar agbes efetivas para a redugdo da transmissao vertical do
HIV, que alcancem a capilaridade e a sustentabilidade necessaria para atingir
todas as mulheres, que, a cada ano, dao a luz cerca de trés milhdes de criangas
no Brasil. Este esforgo certamente resultara ndo sé na redugdo dos casos de
AIDS em criangas, mas também em um ganho global, para uma melhor
assisténcia a saude da mulher no Brasil (BRASIL, 1999b).

Diante dos desafios vivenciados pelas(os) profissionais da saude com
as(os) clientes soropositivas(os), faz-se necessaria a atengdo, o carinho e o
conhecimento do processo em desenvolvimento, exigindo a busca de maior
capacitagao.

Neste contexto, quanto aos procedimentos, Ferreira (1999, p. 72) orienta:

[...] o profissional humano pode ter varias interpretacdes. Entretanto,
todas parecem primeiramente referidas a uma postura que nédo se dirija a
doenca e, sim, & pessoa doente. E ao se deixar de lado a pessoa e
valorizar a doenga que acabamos por reforgar os preconceitos instituidos
gue toma os sujeitos por caracteristicas parciais (homossexual ou
“aidético”), onde estes ja ndo podem se reconhecer como alguém de e
com valor. E, sem valor e sem direitos, como esperar que se
comprometam consigo e com o outro, € busquem novas formas de
relagbes e prazer sexual, seguros para si e para os demais? Assim,
considerando o ser humano “aidético”, estaremos indo contra a
prevencao e ao respeito dos direitos humanos (individuais e coletivos).

E importante que a postura das (os) profissionais da salde seja no sentido
de conscientizarem-se mais com relagéo ao virus HIV e a doenga AIDS, evitando,
desta forma, a discriminacdo & pessoa doente. E preciso respeitar e valorizar o
ser humano como um todo e tratar sua doenga, sem esquecer que o emocional
de cada um vai interferir direta ou indiretamente nos relacionamentos futuros e,
até mesmo, no prazer sexual, j& que este exige seguranga tanto para si como
para seus parceiros. Nesse caso, a valorizagdo do ser humano e o respeito aos
seus direitos também contribuem para a boa formagéo da cidadania, como refere
Ferreira (1999).

Considerando que os (as) profissionais da saude sdo pegas importantes

para 0 amparo as pessoas soropositivas, Silva (1990, p. 2) observa que:
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[...] cumpre reconhecer que o{a) enfermeiro(a) & um(a) profissional
necessario(a) ao individuo, familia, grupo e sociedade, no que tange a
prestar assisténcia de enfermagem, buscar conhecimentos para
solucionar problemas de satude e também para divulgar e aplicar esses
conhecimentos.

Atualmente, a enfermagem encontra-se com recursos significativos para
implementar seus conhecimentos € no que diz respeito ao processo satide
doenga da AIDS é possivel encontrar varios(as) profissionais aperfeigoando-se e
participando de grupos de aconselhamento e apoio a individuos portadores dessa
doenca. Nesse contexto, como referem DUrham & Cohen (1989), os(as)
enfermeiros(as) podem reduzir 0 grau de ansiedade dos(as) clientes, educando-
os(as) e envolvendo(as) no seu proprio tratamento e tomada de decisées. Por
outro lado, a escolha de referenciais tedricos que privilegiem uma abordagem do
ser humano integral e que privilegiem a busca de novos niveis de consciéncia,
podera gerar uma pratica mais efetiva, tendo como resultado uma melhor

qualidade de vida para os(as) pacientes.

Com vista a prosseguir na construcdo deste estudo, apresento, a seguir, 0
referencial teérico baseado na teoria de Parse, o qual norteou o cuidado as

gestantes portadoras do HIV em familia.



CAPITULOII

REFERENCIAL TEORICO

Ha sempre o mistério do ser humano... em
cada escolha ha um numero infinito de
limitacées e oportunidades. Ndo hé escola
sem alunos (Parse).



Escolhi a teoria do “Tornar-se Humano”, de Rosemarie Rizzo Parse, para
nortear este estudo, por entender que as idéias postuladas pela autora,
fundamentada nas ciéncias humanas, vé o ser humaho como um ser unitario,
simultaneo e mutuo, co-existindo e co-criando com o meio uma possibilidade de
transformacdo do seu crescimento. Essa teoria requer uma pratica de
enfermagem dialética, intersubjetiva, na qual o(a) enfermeiro(a) busca uma
relacdo de didlogo com as pessoas e com as familias, procura o esclarecimento

de significados, movendo-se em direcdo ao SER MAIS.

Inicio este capitulo com a biografia de Parse e, a seguir, apresento a teoria,
evidenciando a sua construgado e as modificagdes pela qual tem passado desde a
sua primeira publicacdo em 1981, ela é situada no paradigma da}simultaneidade.
Destaco, a seguir, as pressuposi¢des, os conceitos e os principios que norteiam o

cuidado e a pesquisa de Enfermagem.

2.1 Biografia de Rosemarie Rizzo Parse

Parse é formada pela Universidade de Duquesne, em Pittsburgh, tendo
realizado o seu mestrado e doutorado na Universidade de Pittsburgh. Ela foi
membro desta Universidade e reitora da Escola de Enfermagem na Universidade
de Duquesne. De 1983 a 1993, foi professora e coordenadora do Center for
Nursing Research do Hunter College, em Nova lorque. E a fundadora e a
presidente da Discovery International, Inc., de Pittsburgh, Pennsylvania, uma
empresa que oferece servicos de consultoria, relacionados a pesquisa em

enfermagem, educagdo e assisténcia, bem como servicos de orientagdo sobre a
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saude de pessoas, familias e comunidades (HICKMAN, 1993).

Rosemarie Rizzo Parse é professora, tambem, da cadeira de Niehaff, na
Loyola University, em Chicago. Ela é fundadora e editora da Nursing Science
Quarterly e fundadora do Instituto de Adequagdo Humana, onde leciona
Ontologia, Epistemologia e Aspectos Metodoldgicos da escola de pensamentos e

adequag¢ao humana.

A teoria de Parse é um guia pratico para os padrdes de enfermagem no
Canada, Finlandia, Coréia do Sul, Suécia e EUA. A metodologia de pesquisa da
citada autora é utilizada por estudantes de enfermagem na Australia, Canada,
Dinamarca, Finlandia, Grécia, Italia, Jap&o, Reino Unido e EUA (PARSE, 2002).

2.2 Construgdes paradigmaticas na enfermagem

Parse (1987), ao revisitar a Histéria da Enfermagem Norte-Americana,
verificou que existiam estudos que mostravam distintivamente a existéncia de dois

paradigmas na enfermagem, o da totalidade e o da simultaneidade.

A partir da décadav d'erw70', houve um avango na evolugido do conhecimento
na enfermagem. Até entido, trabalhamos com o paradigma da totalidade (o ser
humaho € a soma das partes), que era baseado nos trabalhos Nightingaleanos.
Apds os anos 70, surgiu o paradigma da simultaneidade, também tendo sua
origem nos trabalhos de Nightingale, mas com uma visao diferenciada, na qual o
ser humano é visto como mais do que a soma de suas partes (Anexo 01).

No paradigma da totalidade, o ser humano interage com o meio e € visto
como um organismo biopsicosocioespiritual. O ser humano pode manipular o
ambiente para promover o equilibrio. A interagdac do ser humano com o
ambiente é feita através da transagdo e do planejamento, para a busca de seus
objetivos. Assim, ele é capaz de promover o auto-cuidado. A saude neste
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paradigma é vista como um processo dindmico, que busca o bem estar fisico,
psicolégico, social e espiritual (PARSE, 1981).

A enfermagem, neste paradigma, promove a salde, o cuidado, e a cura da
doenca. O objetivo da pratica de enfermagem estd voltada para auxiliar o
individuo doente, na prevengdo, manutengdo e promogdo da salde, e os
resultados dessa pratica podem ser avaliados pelo nivel de adaptagdo, auto-

cuidado e pelos objetivos alcangados pelos individuos.

O processo de pesquisa no paradigma da totalidade se baseia no método
quantitativo e testa os relacionamentos causais e associativos. A pratica de
enfermagem é realizada através do método tradicional de avaliar, diagnosticar,
planejar e implementar. Esse é um processo de solugao de problemas elaborados

para a enfermagem.

O paradigma da simultaneidade desenvolveu-se a partir de outra viséo

de mundo, sendo o mais recente na enfermagem. Considerou o ser humano . .

como “Ser mais”, diferenciando-o da soma das partes. E um ser aberto e livre
para escolher o intercAmbio mutuo e ritmico com o ambiente. O ser humano é

responsavel pelas suas atitudes, ¢ livre para escolher, pode ir além do que ele é.

A sat’lde € entendida como um processo de tornar-se e como um conjunto
de prioridades de valor (PARSE, 1981). A saude, aqui, € a maneira como o
individuo esta sentindo seu proprio viver. Os objetivos da enfermagem estédo
voltados para a melhoria da qualidade de vida. A pratica de enfermagem
envolve todos os elementos da familia. A teoria de Parse, que se situa neste
paradigma, guia a pratica que esta focalizada sobre a compreensdo dos
significados e o movimento para o momento relativo em que o(a) paciente e a
familia mudam os padrées de saude (PARSE, 1981). Este paradigma difere do
paradigma da totalidade, na medida que a autoridade n&o é o(a) énfermeiro(a), e

sim o(a) cliente.

Ndo existe plano de cuidado. O(a) cliente, na interacdo com o(a)
enfermeiro(a), determina as atividades para mudanga dos padrdes de saudde. O
resultado dessa pratica ocorre quando o individuo, através da reflexdo dos
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proprios planos, busca a melhoria da qualidade de vida.

Neste paradigma, a pesquisa & qualitativa. Este método é consistente com
as crengas sobre o ser humano e tem sido usado para aproximar a teoria da
pratica (PARSE et al.,, 1985). A metodologia da pratica para a teoria de Parse
(1981) foi desenvolvida e esta focalizada na iluminagdo de significado, sincronia
de ritmos e mobilizagdo da transcendéncia com pessoas e familias em relagdo a

efetivagdo de uma melhor qualidade de vida.

2.3 Evolugao da teoria

Em 1981, Parse publica sua teoria, a qual denominou de “Homem-Vivendo-
Saude”, posteriormente, entre 1992 e 1995, ela modifica. para “Tornando-se
- Humano®. A justificativa para tal mudanca decorre das discussdes
contemporéaneas de género e a impropriedade de uso do termo “homem” para se
referir a humanidade. Essa teoria, baseada nas ciéncias humanas, emerge de
uma sintese criativa de conceitos e caracteriza a singularidade da Enfermagem.
Consiste de um sistema inter-relacionado de conceitos que descreve o ser
humano unitario, co-criando salude a partir de sua dindmica relagdo com o meio
ambiente. Parse (1981) evidencia a forte influéncia de Martha Rogers e de
fildsofos existencialistas como Martin Heidegger, Jean Paul Sartre e Maurice

Merleau-Ponty na construgio de sua teoria, que sera explicitada a seguir.

Do sistema conceitual de Rogers, Parse (1981) utiliza os principios de
Helicidade, Complementaridade e Ressonancia, bem como os conceitos de
Campo de Energia, Abertura, Padrdo e Organizagdo, e Quadri-dimensionalidade,

que passa a denominar de Multidimensionalidade (Figura 01).

Desenvolvendo tais principios, Parse (1981) define:

O principio de Helicidade especifica que a naturezaf e direcdo da
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mudanca ambiental é inovadora, probabilistica, e caracterizada pela
diversidade crescente do padrdo e organizacdo do campo humano e
ambiental (p. 15).

O principio de Complementaridade enfatiza que a interagcdo do campo
humano e ambiental é continua, mutua e simultanea (p.-15).

O principio de Ressonancia postula que 0 campo humano e o campo
ambiental s&o identificados pelo padrdo e organizagdo de ondas,
manifestando uma mudanca continua de padrdes de baixa freqliéncia e
longo comprimento de onda para aita frequéncia e padroes de ondas
curtas. Existe uma. interagdo ritmica de energia entre ser humano e
ambiente, expressada em padrdes de onda (p. 15).

O conceito de Abertura refere-se ao ser humano como um sistema
aberto, um campo de energia contiguo com o universo. Deste modo, ser
humano e meio ambiente inter-relacionam-se em um movimento
irreversivel em dire¢do a uma diversidade e complexidade crescente (p.
17).

Rogers especifica que o ser humano pode ser reconhecido através do
Padrio e Organizagdo do campo humano. O padraoc e organizagao do
ser humano e meio ambiente sdo expressbes ritmicas da unidade (p.
17).

O conceito de Quadri-dimensionalidade postula o ser humano e meio
ambiente como campos de energia quadri-dimensional. Este conceito
especifica o mundo como n&o-espacial e atemporal, onde o campo
humano € uma “relativa presenga” (p. 17).

Da fenomenologia-existencial, Parse utiliza os principios de
intencionalidade e de subjetividade humana, os quais evoluiram dos estudos de
Kierkegaard sobre o ser humano como sujeito e de Husserl sobre o ser humano
como unidade com o mundo, os quais foram, por sua vez, adotados por
Heidegger. J& os conceitos de co-constituigdo, de co-existéncia, e de liberdade
situada foram adotados, respectivamente, de Heidegger, Merleau-Ponty e Jean-
Paul Sartre.

O principio basico de Intencionalidade afirma que o ser humano &, por
natureza, um ser intencional. Isto significa gue em sendo humano, ele
estd aberto, conhece e esté presente para o mundo. O ser humano esta
envolvido com o mundo na criag¢do do auto-projeto de tornar-se. A
criagdo do auto-projeto emerge da historicidade e facticidade do ser
humano. A liberdade e 0 desejo para transcender-se relaciona-se com a
intencionalidade, & medida que o ser humano nas situagbes vividas faz
escolhas e, ao fazé-las, pode alcangar potenciais e possibilidades. Deste
principio emerge os conceitos de co-existéncia e liberdade situada (p.
18-19).

O principio basico da Subjetividade Humana afirma que o ser humano
por natureza ndo € uma coisa, mas uma unidade de ser e ndo-ser. Isto
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significa que o ser humano é mais do que um ser cdsmico ou coisa; ele é
uma unidade de relagbes sujeito-mundo. Na intersubjetividade, o ser
humano encontra o mundo e estd presente nele, em uma relagdo
dialética. Deste modo, ele cresce através desta relagdo, dando
significado para os projetos que emergem no processo de tornar-se. Ele
co-participa na emergéncia de e através da escolha de certos valores.
Este principio da origem ao conceito de co-constituicéo (p. 19).

O conceito de Co-constituigdo afirma que “o ser humano co-constitui
situagbes”’, na medida em que os significados emergentes em qualquer
situagé&o estdo relacionados com constituintes particulares desta
situacdo. O ser humano esta incapacitado pela dialética do humano-
mundo através da qual as situagées provém para o ser. O ser humano
se inter-relaciona com varias visées de mundo e co-cria estas visdes
pela presencga pessoal. O ser humano por natureza esta presente para o
mundo e aberto as possibilidades e, como tal, participa na criagdo do
mundo (p. 20).

O conceito de Co-existéncia implica que “o ser humano experiencia a
existéncia como co-existéncia”. Isto significa que o ser humano néo esta
sozinho em qualquer dimensé&o do tornar-se. O ser humano se conhece
na compreensdo dos empreendimentos concretos e através da
percepgdo dos outros. Sem os outros n&o se poderia saber quem se é.
Existir, entdo, é co-existir com a possibilidade de transcender-se para ser
mais do que se € em um dado ponto do espaco-tempo (p. 20).

O conceito de Liberdade Situada implica que “o ser humano tem
liberdade nas situacdes vividas”. Isto significa que, reflexivamente e pré-
reflexivamente, o ser participa nas escolhas das situages nas quais ele
se encontra, assim como nas atitudes em relagdo a situagdo. Ao
escolher formas de ser com situagdes, 0 ser expressa suas prioridades

de valores (p. 21).

Parse (1981) busca, entdo, amalgama-los com os principios e conceitos de

Rogers, com vistas a criagdo de sua teoria, sendo estes abordados a seguir.

ROGERS FENOMENOLOGIA EXISTENCIAL
Principios:  Helicidade Crengas basicas: Intencionalidade
quplementaridade Subjetividade humana
Ressonancia Co-criacéo
Conceitos: Camp&dg energia Conceitos: Qg’lzzonstituigéo
Abertura -, Co-existéncia
Padréo e organizagéo "Liberdade situada

Quadrimensionalidade

L3

Ser huimano — existéncia — salde

FIGURA 01 - Principios e conceitos de Rogers da Fenomenologia Existencial

(PARSE, 1981, p. 34).
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Com base nos principios e conceitos descritos anteriormente, Parse
elabora quatro pressuposicdes sobre o ser humano e cinco sobre salde,
substituindo, posteriormente, o conceito de satide para o de tornar-se. Também
elabora trés principios que norteiam a aplicagdo de sua teoria no cuidado e na

pesquisa, as quais explicito a seguir.

2.4 A teoria do Tornar-se Humano

A teoria do Tornar-se Humano tem como foco a qualidade de vida a partir
da perspectiva da pessoa. Segundo Parse (1994), a qualidade de vida ndo é o
que as pessoas de fora da experiéncia vivida péhsam que &, mas o0 que a pessoa
vivendo a vida refere ser. Qualidade de vida, enquanto encarnagdo das
experiéncias vividas, é a visdo humana indivisivel que varia de momento a
momento quando os padrdes mudam de perspectiva, criando a fabrica da vida
através da interconexdo humano-universo (PARSE, 1994). A mudan¢a de
padrdes emerge dos paradoxos das perspectivas que se alteram, modulando a
qualidade de vida. Os paradoxos séo ritmos vividos multidimensionalmente de
uma sé vez (PARSE, 1994).

As pressuposicdes que permeiam a teoria de  Parse (1995), ja

modificadas e escritas em um nivel filoséfico de discurso sao:

~ 0 humano co-existe enquanto co-constitui padrées ritmicos com o
universo (p. 5);

- 0 humano é um ser aberto, livre para escolher significados nas
situacbes, sendo responsavel pelas suas decisdes (p. 5);

- 0 humano & uma unidade de vida, co-constituindo continuamente
padrdes de relacionamento (p. 6);

- 0 humano transcende multidimensionalmente com as possibilidades de
que dispde (p. 6);

- o tornar-se é um processo aberto de transformagdo, experienciado
pelo humano (p. 8);
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— o tornar-se é um processo ritmicamente co-constituido na relagéo
humano-universo (p. 6);

— o tornar-se é formado por padrdes de relacionamento humano,
prioritariamente valorizado (p. 6);

— o tornar-se é um processo intersubjetivo de transcender com as
possibilidades (p. 6);

— o tornar-se € uma evoiugdo humana (p. 6).

Parse (1995) também acrescenta, em sua teoria, outras trés

pressuposi¢cdes sobre o tornar-se humano:

- tornar-se humano é uma escolha de significados pessoais, no
processo intersubjetivo de relacionar valores prioritarios (p. 6);

— tornar-se humano é co-criar padrdes ritmicos de relacionamentos, em
intercambio aberto com o universo (p. 6);

— tornar-se humano € co-transcender multidimensionalmente com o
despertar de possibilidades (p. 8).

A partir desses pressupostos incluo outros quatro direcionados para a

gestante portadora do HIV:

— a gestante portadora do virus HIV é um ser livre e responsavel pelas
suas atitudes, enquanto co-constitui um padrdo ritmico com o meio
onde vive;

—~ a gestante portadora do virus HIV € um ser humano que co-cria
padrdes de relacionamento, em busca de melhor qualidade de vida.

-~ a gestante portadora do virus HIV € livre para escolher significados e
co-transcender com as possibilidades que se apresentarem;

-~ a(o) enfermeira{(o) € o ser que co-participa do cuidado, auxilia a
gestante HIV a buscar novos significados para as suas experiéncias
vividas e a alcan¢ar uma meihor qualidade.

Os principios da teoria emergem diretamente das pressuposigdes
filosoficas e sdo escritos em nivel tedrico do discurso. Os principios regem a
no¢ao de paradoxo como fundamental para o tornar-se humano. Os paradoxos
ndo sdo considerados problemas a serem resolvidos ou eliminados, mas ritmos
naturais da vida (PARSE, 1995).
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Principio 1 — Estruturar significados multidimensionalmente & co-criar a
realidade através da comunicagdo de valores e imagens (PARSE, 1981, p. 41;
1995, pp. 6-7).

Este principio significa que os humanos constroem o que é real para eles, a
partir das escolhas feitas em muitas instancias de suas vidas. Os humanos estao
continuamente co-criando a realidade, amparados nos significados das
experiéncias multidimensionais, que eles vivenciam. Para cada pessoa, existe,
simultaneamente, um numero infinito de universos. A realidade é uma harmonia
de muitos universos, estruturados concretamente, através das escolhas do
individuo. As escolhas humanas emergem de muitas op¢bes simultaneas,
disponiveis nas experiéncias multidimensionais, quando alguém cria uma visdo de
mundo e constréi uma realidade pessoal. Esta realidade pessoal representa tudo
0 que a pessoa €, tem sido, e se tornara. Construir realidades é dar significado
para experiéncia Unica. A experiéncia unica € a perspectiva individual percebida
através da comunicagdo de imagens e valores. Os humanos co-criam
significados, e o significado muda com as experiéncias se novas imagens surgem,
expandindo as possibilidades. ‘O significado é somente conhecido pela pessoa
que o escolhe e a qualidade de vida é o significado que alguém da a sua vida em
determinado momento na co-criagdo com o universo” (PARSE, 1994, p.18).
Pessoas vivem suas crengas no processo evolutivo. Imaginagdo, valorizagéo e
comunicagao sao valores relacionados com este principio e serdo conceituados a

seguir.

Imaginagdo €, simultaneamente, dar forma, estrutura e significados
diferentes para um conhecimento pré-articulado. Significados incluem
interpretacdo de experiéncias presentes no mundo e estdo de acordo com sua
incorporagdo nas visdes da realidade pessoal. E um processo reflexivo .da
totalidade da pessoa (PARSE, 1981).

Valorizagdo representa a visdo de mundo da pessoa, a8 medida que ha
interagdo com o meio ambiente, tendo como instrumentos para as atividades:
escolher livremente, avaliar as chances e representa-las. A escolha € tanto

possibilitada quanto limitada pela valorizagdo, quando novos valores estéo
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continuamente sendo apropriados e integrados com aqueles mantidos como
apreciados. Os valores que estdo sempre mudando refletem a mudanga de uma
pessoa para uma complexidade maior. Uma sintese de valores é a saude de uma
pessoa. Ao escolher imagens de valor ou experiéncias multidimensionais, o
homem estrutura significado como uma caracteristica de homem-viver-satde
(PARSE, 1981).

-

Comunicagdo € a representacdo da estrutura da realidade pessoal,
através de palavras, enquanto simbolos da heranga cultural. Por meio do
processo da comunicagdo, cada individuo simboliza uma realidade singular.
Simbolos s&o construidos como modos de significados compartiihados com
outros. Através da comunicagdo os significados s30 expressos no inter-
relacionamento do dizer, da totalidade da voz, do tempo, do gesto, do olhar, do
toque e da postura. O contexto da situacdo, em que a comunica¢do ocorre, afeta
seu significado (PARSE, 1981).

Principid 2 - Co-criar padrdes ritmicos de relagées é viver, a0 mesmo
tempo, as unidades paradoxais de revelar-ocultar e capacitar-limitar enquanto
conecta-separa (PARSE, 1981, p. 69; 1995, p. 7).

Esse principio prevé que os humanos vivam em ritmos com o universo, co-
constituindo padrbes de relagdo. Os padrbes sdo paradoxais por natureza —
‘opostos aparentes, mas sd3o as mesmas dimensdes de um fendbmeno. Os
humanos revelam e ocultam a0 mesmo tempo 0 que estdo se tornando, o que
encarnam, o que foram e sdo. Lembramos aqui que ninguém revela tudo o que ¢&;
ha sempre o mistério do ser humano: Os humanos sdo capacitados e limitados
simultaneamente por suas escolhas, em cada uma ha um infinito nimero de

opoﬁunidades e limitagbes. Ao moverem-se juntos ou separados, ao mesmo
| tempo, os humanos ora se conectam ora se separam do unive‘rso,- no fluxo ritmico
de co-criagdo. O conectar e separar € 0 processo mutuo que os seres humanos
vivem entre si e com o universo. Revelar-ocultar, capacitar-limitar e conectar-
separar se constituem em conceitos importantes deste principio. “Os seres

humanos, ao buscarem uma melhor qualidade de vida, revelam e ao mesmo
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tempo ocultam, conectando-separando do universo das pessoas, das idéias, dos
objetos e das situagbes” (PARSE, 1994, p.18). Abordo tais padrbes ritmicos a

seqguir.

Revelar-ocultar consiste em, simultaneamente, “‘revelar’ e “esconder’
alguns aspectos do self aos outros. O aspecto principal deste padrdo é a
dualidade do ser e do ndo-ser, acrescida pela dualidade inter-humana. Ser é a
forma pela qual 0 humano conhece a si préprio; a aparéncia é a forma pela qual
ele se mostra ao outro. No relacionamento, os humanos se revelam e se ocultam

ao mesmo tempo.

z

Capacitar-limitar é o padréo ritmico que o ser humano apresenta em -
determinadas situagdes, nas quais, diante de suas escolhas, ele se mostra capaz
para algumas coisas e incapaz para outras. Cada evento no mundo & uma

oportunidade para fazer escolhas.

Conectar-separar é um padréo ritmico de relagdo e pode ser reconhecido
quando o humano se conecta com um fenémeno e simultaneamente se separa
dos outros. Na separagdo de um fenémeno e no conectar-se com outro, o
humano integra seu pensamento, sua consciéncia, torna-se mais complexo e
prevé novas op¢des ou interagdes. Duas ou mais pessoas podem estar juntas em
um relacionamento intersubjetivo, se puderem estar realmente presentes uma
para a outra, simultaneamente, unificadas e separadas em seu evoluir conjunto.

Principio 3 -~ Co-transcender com as possibilidades é reforcar formas
singulares de se originar no processo de transformacdo (PARSE, 1981, p. 69;
1995, p. 7).

Este principio significa reforgar transformacgdes, através da co-constituiggo
com os outros. O humano aspira ser 0 que nao &, ir além, ir em dire¢do ao futuro.
O humano existe com os outros, em inter-relacdo continua com o seu self
concreto e suas escolhas, que tornam possivel o real. O real é a situagao
contextual que o humano co-cria, esta situagdo cria outras possibilidades e,

assim, ele pode continuamente escolher formas de co-transcender, dentro do
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possivel. Por transcender a uma dada situagédo, os humanos se libertam de certas
limitagdes impostas por elas. Co-transcender &, entdo, a forma do ser humano,
integrado ao ambiente, ir além e propelir-se para o futuro. Ao viver a qualidade de
vida, o ser humano avan¢a e retrocede, criando novas formas de viver a
conformidade e nao-conformidade com a certeza-incerteza inerente a mudancga
de padrbes familiares para os nédo familiares (PARSE, 1994). Adquirir poder
(powering), originar (originating) e transformar se constituem em processos

relacionados a este principio, estdo explicitados a seguir.

Adquirir poder (powering) é a afirmacao do self, a luz da possibilidade de
ndo ser, sendo fundamental para a existéncia. Aquisi¢cdo de poder é um processd
ritmico continuo, materializando as inten¢des e a¢gdes do humano ao se mover em
diregdo as possibilidades. Os padrdes de aquisicdo de poder desvelam as inter-
relagdes do humano com o outro e mostram eles mesmos através da linguagem.
Cada encontro-é¢ uma luta de poder com poder. A luta € comunicada através do
dizer, dos gestos, do toque, das verbalizagdes, das entonagdes e daquilo que
representam pessoal e socialmente. A aquisicdo de poder é evidenciada no estar
presente no mundo; como alguém o vive é refletido nos padrées de relagdes com
o mundo, através do ritmo de émpurrar-resistir, que esta presente em cada

encontro humano, criando tensOes e algumas vezes conflitos.

Originar (originating) é o processo segundo o qual a distingdo de um self
de outros prové uma forma unica de viver o intercambio mutuo de energia com o
meio ambiente. Representa b paradoxo de conformidade-ndo-conformidade,
certeza-incerteza, vividos ao mesmo tempo, de modo que indica a formagao do

humano como ser singular, demarcando sua origem.

Transformar é uma experiéncia deliberada da pessoa no enfrentamento
de mudangas despertadas continuamente, em diregdo a uma complexidade
crescente. Emerge da descoberta de novas perspectivas do self e do outro,
permitindo que ambos possam formar novas estruturas de significados sobre o

gue experienciam conjuntamente.

Os principios e conceitos formam uma estrutura coerentemente sintetizada,

que norteia o desenvolvimento da teoria do tornar-se humano (Figura 02).
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PRINCIPIO 1 PRINCIPIO 2 PRINCIPIO 3

Estruturar o significado multidi- Co-criar padrées ritmicos de Co-transcender as possibili-
mensionalmente é co-criar a relacionamento é viver a dades é ter dominio sobre
realidade através da expresséo unidade paradoxal da revelar- formas Unicas de originar, no
lingtistica de valores e esconder e de capacitar-limitar sentido de prover o processo
imagens enquanto liga-separa de transformacéo

Imagens Valores Revelar- Adquirir
e s Esconder......... Poder g
- £ . e :
"'7"' / ‘-..._J‘
ressa Ligar- ) :
Lingliistica / Separar \ Transforma

Relagé&o entre os conceitos dos retangulos: fortalecer € uma forma do revelar-esconder imagens.
Relagéo entre os conceitos nas elipses: originar € a manifestacéo do capacitar-limitar valores.
Relagdo entre os conceitos dos triangulos: transformagéo implica na expressao linguistica do ligar-
separar.

FIGURA 02 — Relacéo de principios, conceitos e estruturas da Teoria de Parse
(1981, p. 69).

Parse nédo inclui, mas define muitos dos conceitos utilizados em outras
teorias. Os principais conceitos sdo ser humano, saude (este mais especificado
em sua primeira publicagdo) e enfermagem. Na teoria de Parse, 0 humano vive
nas dimensGes multidimensionais do universo; ele, pré-reflexivamente e
reflexivamente, faz escolhas a partir das op¢des. Através da linguagem, humanos
desvelam e ocultam, ao mesmo tempo, 0 que eles sdo, enquanto vivem as
oportunidades e limitagcbes de ser préximo e distante dos outros. Humanos
mudam de momento para momento, quando eles realizam seus sonhos e
esperangas, através da invencdo de novas formas para irem além, do que € para
0 que nado é. Os principios da teoria do tornar-se humano especifica a visdo do
processo humano-universo co-criando processos evolutivos (PARSE, 1995).

A gestante, deste estudo, se diferencia das outras principalmente por viver
uma situacéo especial, a de ser portadora do HIV. Co-participa de sua salde, co-
participa com o meio ambiente, sendo a familia parte deste ambiente. Com eles
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co-cria e pode buscar a transformacéo de sua situacdo. E um ser aberto, singular,
livre para escolher formas de viver a saude. Enquanto ser presente no mundo,
vivencia a sua indissociavel inter-relagdo com o meio ambiente; enquanto
unidade, é mais e diferente do que a soma de suas paries (PARSE, 1987);
enquanto ser no mundo, co-constitui familia, enquanto co-existe com todos os
humanos.

Para Parse (1981), a familia é definida como os outros ‘humanos com
quem a gestante esta proximamente relacionada. Ao interagir com a familia e com
os outros, co-constitui a realidade, co-cria padrdes de relagdo e de significados a
eles inerentes e co-transcende com as possibilidades existentes. Deste modo,
escolhe livremente os significados que direcionam o Sel'J agir perante os outros. A
gestante atribui significados para a sua relagdo em familia, através de seu
compromi}sso com os outros membros. Viver este cdmpromisso com a familia
gera conseqliéncias que, quando vividas, traz responsabilidades para suas

escolhas. .

~ . Ao viver a sua condicdo de ndo-ser, face a possibilidade da sua morte e da
do filho que gesta, no enfrentamento das situagbes vivenciadas, pode se deparar
com novas possibilidades de vida. A sua condicdo de gestante e de portadora do
HIV evidencia a sua indissociacdo do meio ambiente em que vive. Nesta
interag@o simultanea com o meio, pode transformar sua vida e a dos que a

circundam.

_ A partir da visdo de Parse (1987), a satide pode ser definida como a
qualidade de vida experienciada pela gestante e por sua familia. Salide &
sindnimo do tornar-se, que é um processo aberto, ritmicamente co-constituido nas
inter-relagcdes da gestante e familia com o universo. Deste modo, a saude é um
padrdo humano de relagdo de valores prioritarios. A salde, entdo, é co-criada

com o universo e experienciada de forma singular pela gestante e por sua familia.

Para Parse, a Enfermagem é uma arte e uma ciéncia fundamentada nas
Ciéncias Humanas. Na busca da qualidade de vida, a partir da perspectiva das
pessoas, a(o) enfermeira(o) é presen¢a verdadeira (PARSE, 1987). A presenga

verdadeira é uma poderosa inter-conexdo humana, experienciada em todos 0s
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dominios do universo; € o fluxo livre e atentivo e ativo que envolve preparagéo
(estar aberto ao outro) e atengdo (focalizar no momento presente). Na presenvc,a
verdadeira, a pessoa pode nao dizer diretamente ao(a) enfermeiro(a) “esta é a
minha qualidade de vida’; mas tudo o que € dito e ndo dito é a qualidade da vida
da pessoa como vivida e ndo como descrita (PARSE, 1994).

Viver a teoria de Parse com a gestante e sua familia, enquanto unidade de
vida, implica em que a(o) enfermeira(o) co-participe na iluminagéo de significados
~ das situagdes vivenciadas e se mova com eles na escolha de possibilidades
sobre o processo de saude, através de uma participag@o inter-subjetiva. Deste
modo, a(o) enfermeira(o) co-constitui-se no mundo com a gestante e sua familia,
co-criando padrbées de relacdo e de significados, através dos valores vividos,
criando espacos para a reflexdo das condicdes de salde da gestante e das
possibilidades de mudar seus processos de saude. Neste processo, gestante, sua
familia e o (a) enfermeiro (0), enquanto unidade de vida, transcendem seu tempo-

espago, bem como suas préprias condigbes de ser e agir no mundo.

O referencial deste estudo pode ser representado pelo modelo? ilustrado a
seguir (Figura 03), o qual integra os elementos que compdem este estudo. Neste
modelo destaco o papel do(a) enfermeiro(a), da gesta'nte soropositiva e de seus
familiares, que estabelecem uma interacdo, na qual, através do didlogo e da
reflexdo, co-existem no processo de tornar-se e re-criam significados,

transcendendo na busca de uma melhor qualidade de vida.

2 Afigura foi inspirada no desenho de capa do livro de Parse Man-Living-Heal’ - A theory of
nursing (1981). :



FIGURA 03 — Modelo teérico representativo do referencial adotado de Parse.

Com base nesse referencial tedrico baseado na teoria de Parse, apresento,
a seguir, a metodologia deste estudo.



CAPITULO 1l

METODOLOGIA

A verdadeira beleza, aquela que eu
pretendo, estéa em fazer o bem em troca do
mal (Gandhi).



Neste capitulo, apresento a metodologia do processo de cuidado e de
pesquisa proposta por Parse, estando estas duas abordagens metodolégicas
intimamente relacionadas neste estudo. Deste modo, este capitulo esta
estruturado da seguinte maneira: a teoria do “Tornar-se Humano” no processo de
cuidado e na pesquisa, contexto e participantes do estudo, dindmica do estudo,
registro e analise das informagdes e consideragdes éticas.

3.1 A teoria do “Torna-se Humano” no processo de cuidado

A metodologia do processo de cuidado, proposta por Parse (1981), é
qualitativa por natureza. Entretanto, ndo segue o método tradicional, comumente
utilizado pela Enfermagem. Neste sentido, podemos aﬁrrhar que a autoridade
nesta proposta é a gestante e sua familia, ao invés do(a) enfermeiro(a). Nao ha
planos de cuidado de Enfermagem baseados em problemas de saude, e as
etapas, tais como avaliar, diagnosticar, planejar, implementar e avaliar ndo estéo
de acordo com aé crencas desta tedrica, e se tornam inapropriadas como modelo
sisteméticd dessa pratica (PARSE, 1981, 1987). Assim, neste estudo, a gestante
e sua familia no inter-relacionamento com a(o) enfermeira(o) determinam as
atividades para mudanga dos padrdes de satde. O(a) enfermeiro(a) € a presenga
verdadeira com quem eles tragam o caminho (PARSE, 1981, 1987). Os
procedimentos da pratica de enfermagem sdo prescritos pela pessoa, a luz de
seus proprios planos, objetivando mudar os padrdes de salde, para que eles se
relacionem com a melhoria da qualidade de vida (PARSE, 1987). A prética\ de

enfermagem, baseada nesta teoria, estd comegando a ser operacionalizada. A
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metodologia pratica singular a teoria esta sendo testada.

A metodologia relaciona-se intimamente com o referencial tedrico
apresentado no capitulo anterior, tendo como meta, neste estudo, ndo sé a
melhoria da qualidade de vida a partir da perspectiva da gestante e da familia,
como também a arte da verdadeira presenga, ou seja, “o0 ser com’. A metodologia
se baseia em trés dimensdes que sdo vividas simultaneamente: iluminar
significados, sincronizar ritmos e mobilizar transcendéncia (PARSE, 1987, pp.
168-169), apresentadas a seguir:

~ lluminar significados, primeira dimenso da pratica metodolégica,
ocorre no processo de explicar. E tornar claro, através do revelar “o
que foi” e 0 “que serd”, a partir de como se apresenta agora. Pela
explicacdo ou pelo tornar claro o que é neste momento, o outro associa
“o que foi” e “o que serd’. A(o) enfermeira(o) guia o individuo e a
familia para relatarem os seus significados da situac@o evidenciada. Na
relagdo com a(o) enfermeira(o), o significado para eles se torna mais
explicito. “Explicar” & tornar claro o que aparece agora através da
linguagem.

— Sincronizar ritmos, segunda dimensdo da pratica metodoldgica,
acontece no processo de “reviver’ uma dada situacdo com o fluir da
cadéncia ritmica inter-humana. A(o) enfermeira(o) ndo tenta acalmar
este ritmo, ou tenta buscar o equilibrio, ou ajudar a pessoa e a familia a
se adaptar as situagdes, ao invés, move com o fluxo do ritmo,
conduzindo-as a focalizarem os significados pessoais naquele
momento. Ao discutir a situagdo, a(o) enfermeira(o) ajuda-as a
reconhecerem a harmonia ou desarmonia existente no proprio contexto
da vida familiar.

-~ Mobilizar a transcendéncia, terceira dimensao da pratica metodolégica,
acontece através do processo de “ir além” do significado do momento,
para “vir a ser”. “Ir além” significa projetar-se para as possibilidades de
transformagéo. Esta dimensdo focaliza os sonhos possiveis e a
possibilidade de planejar sua mudanga nos padrdes de saude a serem
vividos. ' '

Com base no exposto, apresento, a seguir, a metodologia da pesquisa.
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3.2 A teoria do “Torna-se Humano” na pesquisa

A metodologia da pesquisa, proposta por Parse (1987), foi construida em
congruéncia com as bases ontolégicas da teoria. Os principios da construgédo
metodoldgica sdo: 1) a metodologia € construida em harmonia “com” e evolve as
crengas ontoldgicas da tradigdo de pesquisa; 2) a metodologia € um design global
de processos precisos que se aderem ao rigor cientifico; 3) a metodologia
especifica a ordem de processos apropriados para investigacdo dentro da
tradicdo de pesquisa (PARSE, 1987, p.173).

O processo do método inclui: engajamento dialdgico, extracdo de sintese e

interpretagéo heuristica (PARSE, 1987), os quais descrevemos 'a seguir:

-~ O engajamento dialdgico ndo é uma entrevista, mas sim um diélogo
entre pesquisador(a) e participantes, através de presenga verdadeira,
cujo- foco se da sobre o fenédmeno do estudo como ele é descrito
pelos(as) participantes. Estes didlogos sdo gravados em fita cassete e
quando possivel em video tapes.

— A extragdo de sintese busca a esséncia a partir dos didlogos na
linguagem dos(as) participantes e conceptualizando estes conceitos na
linguagem da ciéncia para formar a estrutura da experiéncia. Este
processo ocorre atraves da analise dos didlogos, com vistas a elucidar
os significados das experiéncias - como descritas pelos(as)
participantes.

= A interpretagdo heuristica modula a estrutura do texto, através da
integragdo estrutural e da interpretagdo conceptual. O resultado do
estudo produz um novo conhecimento e compreensdo das
experiéncias humanas, oferecendo novas bases para a pratica e outras
oportunidades de estudo.

Passo, a seguir, a apresentagdo do contexto e participantes, dindmica do

estudo, registro e andlise das informagdes e consideragdes éticas.
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3.3 Contexto e participantes do estudo

O referido estudo teve seu inicio no Hospital Universitario de Santa Maria
(HUSM), no Ambulatério de Ginecologia e Obstetricia por ocasido de exames de
pré-natal. O Hospital Universitario € um hospital escola de nivel federal, de
referéncia na regido Centro-Oeste do Rio Grande do Sul. Atende a uma
populagdo aproximada de trés milhdes de habitantes. Lidera uma regido de
abrangéncia de cento e doze municipios, que correspondem as seis
Coordenadorias Regionais de Saude (CRS). O HUSM possui capacidade para
~ trezentos e onze leitos, distribuidos em uma area de 25.577,11 m?2.

No decorrer da consulta de pré-natal, foram selecionadas duas gestantes
portadoras do virus HIV. A decisdo pelo numero de gestantes foi decorrente da
possibilidade de, com um numero menor de dientes, poderia aprofundar as
reflexdes, através de um ndmero maior de encontros. O desenvolvimento da
pratica metodolégica teve seguimento no domicilio das gestantes, com vistas a
atuar junto a familia delas e conhecer seus contextos de vida. Deste modo, os
critérios adotados para a selegdo das participantes, incluiram a condigdo de
gestante e portadora do virus HIV e também, de residir em Santa Maria, por ser o
HUSM referéncia ‘'no interior do Estado. Era necessaria a aceitagdo espontanea
delas de participarem do estudo. Os membros da familia também foram

consultados e estimulados a participar.

3.4 Dinamica do estudo

No primeiro encontro, apresentei os objetivos e as etapas do trabalho, bem
como os beneficios dele para a gestante e sua familia. E importante lembrar que



52

foram incluidas, neste estudo, aquelas gestantes e suas familias que
concordaram em participar. Os encontros foram agendados nas datas e horarios
propostos pelas(os) participantes. Foram realizados vinte encontros, no periodo
de 11/05/2001 a 20/01/2002.

A dindmica do estudo obedeceu as trés dimensGes da pratica
metodoldgica: iluminar  significados, sincronizar ritmos e mobilizar a
transcendéncia, conforme descritas anteriormente. Nesse processo, busquei, em
conjunto com a gestante e sua familia, identificar os significados dados a
situagcbes vividas; criar um espago para 0 engajamento dialégico e reflexivo
desses significados e mobilizar os participantes a transcender tais significados se

assim o desejassem, sempre com vistas a uma maior qualidade de vida.

Para a identificacdo dos significados, utilizei técnicas de colagem;
exploragao de fotografias da familia, com vistas a criar um espago para que as
participantes pudessem reviver determinados momentos de suas vidas, com
vistas a potenciélizar as reflexdes. Procurei envolvé-las no processo de cuidado,
juntamente com membros de suas familias, fazendo com que se engajassem na
construgdo deste processo. Deste modo, todas as decisdes para determinar os
procedimentos emergiram da negociagéo conjunta. '

3.5 Registro e analise das informagdes

Todas as informagBes foram gravadas com o consentimento dos
participantes, sendo, posteriormente, transcritas cuidadosamente para resguardar

a fidelidade das mesmas.

Para a analise dessas informagdes, utilizei as duas etapas metodoldgicas
propostas por Parse (1987), ou seja, extracdo de sintese e interpretagdo
heuristica. Para a extragdo de sintese, “lidei com” as descri¢des constituintes dos

didlogos, ouvindo os tapes e lendo as transcricdes. “Lidar com” significa reviver
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constantemente, -buscando centrar nossa atengdo nos significados das
experiéncias vividas, através do estabelecimento de um didlogo com as
descricdes. Segundo Parse (1987), os significados s&o revelados ndo somente
através da fala, mas também através da expressdo facial, do toque, do
movimento e do siléncio, o que me fez estar atenta as expressdes nao-verbais.
Utilizei um diario de campo, no qual anotei, apés cada encontro, as observagdes,
percep¢des e emogdes, bem como as informagdes importantes, que me ajudasse
a relembrar essas formas de expressdo. Neste sentido, extrai a esséncia das
experiéncias vividas, movendo-as das descricbes e notas de campo para a
sintese. A partir do coro de conceitos e proposicdes extrai e sintetizei as
informagdes, criando uma estrutura que refletisse os significados das experiéncias
vividas pela gestante e sua familia. Ao longo deste processo, direcionei minha
atencdo a interpretacdo dos significados, tal como percebido pelas(os)
participantes e expostos por elas(es) ao longo do processo, procurando detectar

as transformagdes ocorridas na pratica metodoldgica.

3.6 Consideracgdes éticas

Cada participante recebeu um formuldrio de consentimento livre e
informado, contendo as informagdes conforme determina a Resolugdo n® 196 do
Conselho Nacional de Salde (Anexo 02). Foi assegurada a confidencialidade e o
anonimato das (os) participantes, bem como a liberdade de recusa em participar
ou a retirar o consentimento em qualquer fase do estudo, sem prejuizo algum

para eles.

Com base no referencial teérico e metodoldgico, desenvolvi a pratica com

as gestantes e membros de suas familias, cujo processo apresento a seguir.



" CAPITULO IV

O PROCESSO DE CUIDADO COM GESTANTES
PORTADORAS DO HIV EM FAMILIA

A vida é a maior de todas as artes (Gandhi).



O presente capitulo tem por finalidade apresentar a construgcdo do
processo de cuidado desenvolvido com gestantes portadoras do HIV em familia
no HUSM e no domicilio. Esse processo foi realizado no periodo de 11/05/2001 a
01/2002. Durante o més de maio de 2001 os encontros foram frequentes, sendo

que a partir de junho procurei acompanha-las de forma esporadica.

Neste capitulo descrevo o inicio do processo, através da busca de
possibilidades para co-criar o processo de cuidado com cada cliente e, a seguir,
desenvolvo o processo através de quatro etapas, denominadas de: apresentando
as duas clientes em familia, co-criando momentos para uma co-existéncia
situada, co-criando padrbes ritmicos de co-transcendéncia e, finalmente, uma

sintese tedrica.

4.1 Buscando possibilidades para co-criar o processo de cuidado

O inicio do processo de cuidado teve inicio em 11/05/2001, sexta feira, pois
neste dia da semana sdo agendadas as consultas com as gestantes de alto risco.
Naquele dia, busquei selecionar as gestantes soropositivas e apresentar minha
proposta de estudo, cujo prosseguimento seria efetivado com as visitas

domiciliares agendadas em conjunto com elas e suas familias.

Naquele dia sai de um plantdo no HUSM e fui encontrar a enfermeira chefe
do Ambulatério de Ginecologia e Pré-Natal, que iria me introduzir na rotina de
consultas do pré-natal, agendadas para iniciar as sete horas e trinta minutos. Era
um dia lindo, ensolarado. Estava ansiosa, pois estava receosa de que as

gestantes soropositivas ndo comparecessem. No momento em que encontrei a
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enfermeira chefe, falei da minha ansiedade, mas ela me recebeu muito bem.
Conversamos alguns minutos, logo recebi os prontuarios de trés gestantes,
agendadas para aquele dia. Solicitei uma sala, onde pudesse conversar com as
gestantes sem que houvesse interrupgdes por parte dos residentes e sextoanistas
do Curso de Medicina. O corredor do referido ambulatério se abria paré diversas
salas e apenas duas ndo estavam ocupadas naquele dia. Assim, a enfermeira me
entregou a chave de uma das salas. As sete horas e quarenta minutos, iniciei o
primeiro encontro do pré-natal. Antes de convidar as gestantes, analisei os
prontuarios e verifiquei se todas residiam na cidade. Uma delas era residente em
outra cidade, com aproximadamente setenta quildmetros de distancia desta e,
assim, optei por ndo convida-la a participar do estudo, tendo em vista a
dificuldade para a realizagédo do cuidado domiciliar.

Naquele dia, conheci Rosa e Margarida. De certa forma, nossas vidas se
cruzaram " e iniciamos uma jornada compartihada de intencionalidade, de
subjetividade humana, na qual juntas, buscamos co-criar, em nossa co-existéncia,
momentos verdadeiros e prazerosos. Para que as participantes do pré-natal ndo
tivessem conhecimento das razdes de minha presenca, achei melhor proceder do
mesmo modo que os(as) alunos(as) do Curso de Medicina. De posse do
prontuario, cheguei & porta da sala do pré-natal e chamei a gestante pelo nome.
Ela, sem saber do que se tratava, veio ao meu encontro. Depois do cumprimento,
a convidei para que me acompanhasse até a sala reservada para nés. No
corredor, enquanto caminhavamos, ndo foi possivel iniciar um didlogo com a
gestante, pois havia muitas pessoas aguardando por consultas, exames e
vacinas. Assim, aconteceram os primeiros encontro com Rosa e Margarida, os

quais apresento a seguir.
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4.2 Apresentando ROSA em familia

Rosa®, uma gestante com trinta e cinco anos, altura de 1,65m e 74 kg, pele
clara, olhos e cabelos castanhos (corte chanel), bem vestida. Comunicava-se com
facilidade. Rosa, como‘foi possivel verificar, posteriormente, tinha uma situagao
financeira precéria, as roupas que estava usando eram doadas. Rosa sentou-se a
minha frente, colocando a méo esquerda entre os joelhos e apoiando o cotovelo
direito na mesa que estava entre ndés. Logo me apresentei a ela, expliquei os
motivos da minha presenca ali, mostrei o termo de consentimento livre e
esclarecido e a convidei a fazer parte de meu estudo. Ouviu atentamente minhas
explicag:ées, na mesma posicdo em que se encontrava. Baixando sua méo direita
até a mesa, gesticulou dizendo que aceitava, porque estava passando por
momentos dificeis. Enfatizou que, o que realmente precisava era de roupas para
o enxoval do bebé e alimentos. Conversamos por alguns minutos e solicitei para
que fosse agendado o primeiro encontro domiciliar. Naquele instante, sentou-se
para tras na cadeira e disse que ndo teria problemas. Referiu que sé ndo poderia
ser no dia 07/06/01 porque estava com viagem programada pelo Forum local,
para Porto Alegre, onde haveria um exame de investigacdo sobre a paternidade
de seu filho de 16 anos, filho do seu primeiro companheiro, com a finalidade de
obter pensio alimenticia.

Rosa tem outro filho de sete anos, do segundo companheiro e, atualmente,
esta gravida de Paulo*, seu terceiro companheiro. Este também é portador do
virus HIV e se encontra em tratamento desde 1999. Paulo e Rosa conheceram-se
em junho de 2000, durante a internagdo de ambos no pronto atendimento do
Hospital Universitario. Naquela ocasido, Rosa estava internada para tratamento
de crise convulsiva, sem causa definida. Olhando em seu prontuario, encontrei

® Rosa, nome ficticio escolhido pela participante.
4 Paulo, nome ficticio escolhido pelo participante.
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apenas o diagnéstico de crise convuisiva € mal epiléptico interrogado. Paulo
também internou por crise convulsiva com diagnéstico de neurotoxoplasmo'sé,
infecg@o neurolégica oportunista, mais comum nos pacientes HIV+. Rosa, com um
sorriso nos labios, contou-me a forma como ambos se conheceram. Com seus
olhos brilhando, relatou que, durante sua internagdo, havia achado Paulo um
rapaz interessante e ficou atenta a todas as medicagdes utilizadas por ele, a fim
de saber o seu diagndstico. Num determinado dia, ouviu uma auxiliar de
- enfermagem chama-lo para tomar um comprimido e, quando escutou 0 nome do
remédio, percebeu que era o mesmo tipo de medicagdo que estava usando, o que
proporcionou o inicio do didlogo entre eles. A partir daquele momento, Rosa
sentiu-se confortada por encontrar aiguém com o0 mesmo problema de salde.
Comegaram a namorar dentro do hospital e, trinta dias apds, Paulo mudou-se

para a casa de Rosa. Atualmente, ambos usam anti-retrovirais.

O primeiro encontro com Rosa néo foi gravado, pois preferi criar um clima
de confianga com a gestante. Conversamos por aproximadamente vinte minutos,
tempo suficiente para que ela comentasse sobre a descoberta do diagnéstico de
HIV. Contou que recebeu esse diagndstico em 1996, quando fez tratamento para
linfoma de Burkitt. Referiu também que era considerada a paciente nimero um do
servico de doencas infecciosas, por apresentar CD4 660 e CV de 80° ou seja,
Rosa estava mantendo os exames em niveis aceitaveis e os elogios que recebia

da equipe era o incentivo pela forma como estava aceitando o tratamento.

® O sistema CD (cluster of differentiation) foi criado em referéncia aos grupos de anticorpos
monoclonais dos diferentes centros de pesquisa que se ligavam a um marcador em particular
foram agrupados de acordo com caracteristicas bioquimicas, recebendo um numero identificador
(CDy, CDg4 etc). Os linfécitos T-auxiliares coordenam toda a resposta imune, reconhecendo o
agente agressor (antigeno) e ativando as fungdes efetoras necessarias. Os linfécitos CD4 s&o os
que auxiliam e ativam a resposta imune, portanto, denominados de I|nf00|tos T-auxiliares (CD4")
(POHLMANN, 1998, P. 33). A contagem de linfécitos CD4< 350 mm?® & com evidéncia laboratorial
de infecgao pelo HIV é considerado AIDS (SPRINZ, p.44). A CV — carga viral reflete de forma
acurada a extensao da replicagéo wral em uma pessoa infectada com 30000-35000/cépias
(SPRINZ, p. 40).
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Ao encerrarmos 0 encontro, agendamos a primeira visita domiciliar para
15/05/01 as 15h. Anotei seu enderego em um bloco de notas, agradeci sua
colaboragdo e a acompanhei até a porta da sala, onde estava sendo realizada a
consulta do pré-natal.

Apbs retornar a sala, fiz uma analise da situag&o apresentada, constatando
que Rosa enfrentava muitas dificuldades relativas a sua condigéo de portadora do
HIV, ao desemprego, a falta de aIimentagéo e vestuario. Nos encontros
domiciliares destacou-se a dificuldade financeira enfrentada por ela, tendo esta

sido o foco de atengdo e prioridade da gestante.

Rosa reside em uma vila “x”, aproximadamente dez quildmetros da cidade,
onde moram pessoas socialmente excluidas, com uma pequena renda familiar de
auto-sustentagao e capacidade de manutengdo das necessidades basicas de um
individuo. As ruas ndo apresentam pavimentagdo, o esgoto € a céu aberto, tal
situagcao demonstra o alto indice de pobreza. A casa de Rosa é de alvenaria, com
paredes externas sem pintura, localizada entre outras do mesmo tipo. Sua casa
foi doada pelo candidato a prefeito na campanha de 1994. Na frente da casa,
pendurada préximo ao teto, Rosa conserva ainda a placa com o nome do prefeito
eleito na época. A casa é dividida em cinco pequenos comodos, sem portas,
separados por cortinas de tecido estampado com flores. Rosa reside com Paulo e
o filho de sete anos. O filho mais velho mora com a avé materna desde pequeno,

pois Rosa n&o tinha condi¢des financeiras para cria-lo.

A partir desse primeiro encontro preparei-me para a realizagdo dos
encontros domiciliares. Estava muito entusiasmada, desejando dar o melhor de
mim. No entanto, sentia-me ansiosa pelo fato de estar iniciando uma nova pratica
profissional, saindo do hospital para o domicilio e norteando esta pratica por um
referencial ainda ndo explorado por mim. lria, assim, co-criar momentos para uma

co-existéncia situada.
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4.2.1 Co-criando momentos para uma co-existéncia situada

No segundo encontro realizado com Rosa e primeiro domiciliar, cheguei
pontuaimente as 15h conforme o combinado. Era uma tarde sombria, com
temperatura amena. Quando cheguei ao portdo, Rosa abriu a porta e foi ao meu
encontro. Seu rosto denunciava sono, referiu que acabara de levantar e estava
me esperando. Fui convidada a entrar em casa. Ofereceu-me um sofa para
sentar, mas quando percebeu que pretendia tomar notas e gravar nosso didlogo,
levou-me para a cozinha, onde era possivel apoiar 0 material na mesa. A cozinha
era contigua a sala, dividida apenas por uma parede de um metro de altura por
um de largura. A mesa da cozinha ficava encostada em uma pequena parede. Na
sala havia diversas fotografias dos familiares espalhadas pela parede. Posicionei-
me em um local onde fosse possivel a visualizagdo de todo o ambiente. Assim,
consegui observar o cenario da vida de Rosa. Iniciamos o dialogo e ela, entéo,
me contou novamente sobre a descoberta do diagndstico.

Em 1996, tratou um linfoma de Burkitt — um tipo de linfoma nao-Hodgkin —
que é comum em pacientes portadores do HIV. No Brasil, a incidéncia desse
linfoma é de 5% a 10% (ROITHMANN & CAPRA, 1999).. Naquela época, foi
descoberto que Rosa era portadora do virus HIV. Durante o tratamento do
linfoma, Rosa permaneceu internada no HUSM e os médicos realizaram o exame
de HIV. Rosa conta que,Aquando o médico foi ao seu leito Ihe dar o resultado do
~exame, ela sentiu que o mundo desabara, pediu a0 médico que ndo falasse mais
nada. Enquanto Rosa contava sua histéria, seu olhar dirigia-se para um quadro
exposto na parede da sala junto as fotografias, o qual tinha a seguinte frase: “O
Senhor é meu pastor, nada me faltard”. Rosa lembrava o tempo todo, a

importancia de sua fé e dizia:

Tu tem que ter forga. O principal de tudo é forca, né. E é o que eu fago.
Eu luto. Tenho meus momentos de fraqueza e depressdo. Agora sou
uma mdée gestante, eu... Fazem dois meses que descobri que estou
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esperando outro bebé. E um bebé que eu ndo estava planejando, mas
infelizmente aconteceu. Entdo, o que eu tenho que fazé? Eu tenho que,
mais uma vez, ter forga, porque eu tive trés oportunidades, trés chances
na vida que Jesus me deu: foi do meu céncer né, e agora essa doenca af
que eu t6 sabendo convivé com ela e agora a minha gravidez que, em
nome de Jesus eu vé consegui convivé com ela também e vai da tudo
certo. E eu vo lutar pra esse bebé nascer bem, nasce e até quem sabe
ser saudavel, né!

Considerando a fala de Rosa, cujo olhar estava focado na imagem do
quadro da parede, foi possivel perceber a dificuldade dela em relatar sua histoéria.
Naguele momento, percebi tanto o sofrimento de Rosa, quanto sua fé em ficar
curada. Esse foi o caminho encontrado por ela para enfrentar a doenga. Assim,
tentei co-constituir um momento de reflexdo, uma vez que a fé era um ponto de

referéncia para a sua transcendéncia.

Rosa lembrou um sonho que tinha tido ha algum tempo atras, no qual o
pastor da igreja bateu & sua porta e trazia um rancho. Despertou e ouviu o
barulho de um carro parando em frente a sua casa. Olhando pela janela, viu o
irmao da igreja evangélica com vérias sacolas de alimentos. Ela afirmou que o

sonho foi uma mensagem.

Rosa buscava, a todo instante, demonstrar (em ritmo sincronizado) as suas
necessidades e seus medos na intimidade. Nesse sentido, enquanto ela pensava
em seu futuro, em sua cura, no alimento de que necessitava para sua familia,
estava refletindo sobre os significados e as possibilidades do momento. Viver o
problema dé AIDS, para Rosa, era uma guerra, mas ela acreditava que venceria.
Enfatizava a importancia do tratamento, das consultas médicas; entendia que o
mais importante era ndo usar drogas nem bebidas alcodlicas. Durante o didlogo,
ela ndo verbalizava o nome do virus, referindo-se sempre a “essa doencga’.
Analisando, Rosa vivia uma unidade paradoxal de revelar-ocultar, de restricdo-
liberdade, que se identifica com a realidade encontrada no dia-a-dia. Parse (1995,
p. 161), em relagdo a essa visdo existencial e filoséfica afirma que: “os seres
humanos nascem como finitos, significando que os humanos co-existem como
uma possibilidade; e isso da o significado de que os seres humanos nascem com

dons que expandem ou limitam a sua jornada ao longo da vida”.



Havia a preocupacgdo de Rosa em relagdo ao preconceito, pois acreditava
que este mata mais que a prépria doenca. No entanto, ela sentia que ndo podia
fazer nada péra aliviar seu sentimento de medo, mas carregar tal sentimento em
conjunto é mais facil para alcangar o fim, co-existindo na sua agonia.

Rosa, em alguns momentos de nosso dialogo, levantou-se da cadeira, foi -
até a janela, acendeu um cigarro e convidou-me para tomar um café. Gentilmente

aceitei e, dando seqliéncia ao nosso didlogo, aguardei que o café fosse coado.

Tendo em vista que nosso didlogo era avberto e que algumas questdes nao
ficaram muito claras, senti a necessidade de perguntar como aconteceu a
contaminagéo pelo HIV (ela tinha deixado claro.que nado era usuaria de drogas
injétéveis). Rosa relatou que néo foi através de parceiros. Quando exercia a
funcao de servente de limpeza em um posto de saude, ajudava, muitas vezes, os
funcionarios de enfermagem na recep¢do de pessoas com ferimentos que
apresentavam sangramento e as recebiam sem luvas. Nunca valorizou esse tipo
de prote¢do. Afirmou também que, ha treze anos, sofreu um acidente em Porto
Alegre e fez transfusdo sangliinea. Afirmou desconhecer a origem da
contaminag&o. Rosa lembrou também que teve dois companheiros antes do atual,
que ambos fizeram exames e ndo s@o portadores de HIV. Frente a essas
explicagbes, observei que a forma de contaminagdo continuava indefinida, por
outro lado ainda ndo haviamos co-constituido uma relagéo de confianga e, nestes

casos é normal o ser humano ocultar certos fatos de sua vida.

Diante dessas afirmag¢des, foi dificil |dentlfcar a verdadeira forma da
contammagao mas a orientei acerca dos cuidados que deveria ter. O fato de
Rosa e Paulo n3o utilizarem preservativos era importante, pois ambos
acreditavam que, por serem portadores do virus, o preservativo ndo era
necessario. Nesse caso, expliquei sobre a importancia dele para a manutengao
da carga viral em niveis aceitaveis. O ser humano tem liberdade para escolher
seus caminhos, mas deve considerar os valores prioritarios para sua existéncia.

Isto significa que o ser humano esta aberto para infinitas possibilidades.

Apds nosso didlogo e reflexdo, Rosa serviu o café, abriu o armario da

cozinha e retirou seus anti-retrovirais, pedindo para que olhasse as medicagdes,
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que se encontravam organizadas e separadas das medica¢des de Paulo. Entéo,
tomou seus medicamentos, acendeu novamente um cigarro e caminhou em
direcdo a janela da cozinha, olhou pela basculante e reclamou do frio. Caminhou
um pouco pela cozinha. Ela abriu o armario oferecendo-me alguns bolinhos de
arroz que havia sobrado do almoco; recusei e agradeci. Ela comeu dois bolinhos
e disse que sempre comia alguma coisa apds ingerir os medicamentos, porque
assim ndo sentia dor no estdmago. Rosa guardou seus remédios novamente e
dirigiu-se até a geladeira para mostrar-me que se encontrava vazia. Nesta havia
apenas uma panela de pressdo com feijao, uma frigideira com gordura e uma
jarra com agua. Diante daquela situagdo, fiquei impotente, sem poder ajuda-la.
Ela convidou-me a olhar os quartos, abriu seu roupeiro de duas portas e trés
. gavetas. Nele, guardava suas roupas e as de Paulo. Na parede do quarto, sem
pintura, havia o desenho feito com giz de cera vermelho, de um coragdo em que
estava escrito: “Jesus esta nos olhando’. Retornamos a cozinha. Rosa, com um

sorriso timido, referiu:

Sabe Lu, faz um ano que conhego Paulo e ele é uma pessoa
maravilhosa.

Paulo e o filho de Rosa eram seus familiares mais préximos, por isso pedi
que convidasse Pauio a participar dos nossos encontros. Com nossa coexisténcia
poderiamos co-constituir, através dos significados emergentes, uma mudanga do

estado de vida daquelas pessoas.

Prosseguindo nosso didlogo, abordei a questdo do medo da doencga, dos
problemas que Rosa enfrentava. Ela pegou o gravador, colocou-o mais préximo
dela, suspirou e com o olhar direcionado para a janela disse:

Eu acho que em primeiro lugar é a saude dos filhos, de Paulo e da minha
irmé que esta no hospital.

Olhou para o porta-retrato em cima televisdo, onde estava a fotografia de



sua irm&, uma jovem com cabelos pintados de loiro, olhos verdes, muito bonita.

Na época, a jovem estava com vinte anos. Rosa continuou sua fala:

Hoje, eu té calma, mas ontem e anteontem eu chorei toda tarde, tava
numa depressdo horrivel. A gente acorda assim e b4, serd que é
amanhé, o que eu vb fazé amanhd. Eu ndo tenho leite pro meu filho
toma antes de ir pré escola.

Rosa demonstrava incerteza em relagdo ao seu futuro. Sentia-se sem
forcas e impotente para enfrenta-lo. Entretanto, em outros momentos,
demonstrava ser forte e acreditava em dias melhores. Procurei reforgar que ela
poderia redirecionar seu padrio ritmico se conseguisse desenvolver alguma
atividade. No entanto, Rosa, em suas percep¢des, atribuia suas necessidades a
falta de contribuicdo por parte de outras pessoas. Aproveitei 0 momento para
guestiona-la sobre sua familia e propor um encontro com mais algumas pessoas.
Percebi que ela ndo queria a participacdo delas. Disse que sua familia tinha

muitos problemas.

" Minhas irm&s tém carro, ndo vem aqui porque ndo querem, entdo eu
acho assim, que nos finais de semana, eles tinham que vim me procura
né, mas eu vb se bem sincera. Eu sinto falta deles, mas ao mesmo
tempo acho até bom que nem me procurem. No inicio vinham sempre,
ficavam com pena, mas depois foi passando, passando, mas eu tenho fé
-em Jesus. Tenho fé em Deus porque o teu dia de gléria chega né?

Embora Rosa ndo demonstrasse clareza em relagdo aos comentérios
sobre a desunido da familia, deu-me a entender que uma das razdes era o
incesto. Rosa havia comentado vagamente que seu pai havia abusado
sexualmente de uma de suas irmés. Cumpriu quinze anos de prisdo e, no més de
maio, estava sendo libertado. O padrdo de relagdo entre os familiares era
estabelecido pelos valores atribuidos por Rosa. Ela permaneceu afirmando que
sua familia s6 a visitava quando estava doente. Dessa forma, tive dificuldade em
mobilizar a transcendéncia, principalmente considerando que o tempo de visita foi

pequeno para falar e ouvir sobre varios anos da vida conflituosa de Rosa. Ela,
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quando sentia saudades, olhava para as fotografias e relembrava os bons
momentos. A familia, para ela, era Paulo e o filho de sete anos que moravam na
casa. Rosa encontrava-se fechada para o mundo, ndo conseguindo expandir sua
intersubjetividade humana. Expliquei que a fé em Deus ndo é suficiente para
buscar a unido da familia e sugeri que fizesse visitas a seus familiares, uma vez
que eles trabalhavam e ela passava os dias sem ter o que fazer. Evidenciei a
importancia de estar mais proxima a sua familia. Rosa afirmou que nao tinha
condi¢gdes financeiras para o transporte coletivo e, assim, as visitas ocorriam uma

vez ao més, em dia de passe livre.

Com' relacdo a alimentagdo, queixava-se de que ndo aglentava mais
comer as mesmas coisas todos os dias (arroz, feijao, massa,} salsicha) e, entao,
saia para pedir carne nos mercados. Sentia necessidade de melhorar sua dieta.
Realizei, muitas vezes, seus desejos, doando-lhe alimentos que nado faziam parte
do seu dia-a-dia. Estabelecemos em varios momentos, um processo de co-
participagcao na busca de melhoria da qualidade de vida para ela. Entretanto,
ficava na defensiva, procurando ndo oferecer ajuda financeira, para que ndo fosse
utiizada para outros fins, que ndo o alimentar, pois apesar das dificuldades
financeiras, ainda gastava 0 pouco do que tinha com cigarros. lIria,
posteriormente, em uma situagdo mais favoravel, abordar este assunto € 0 mal
que o fumo causava a sua salde e a de seu filho. As vezes, sentia inseguranca
em relacdo a salde de Paulo, pois ficava em duvida sobre o fato dele ter ou ndo

largado a droga.

Diante desse relato € possivel entender que Rosa € um ser humano em
busca do processo de tornar-se, mas precisa de ajuda para co-constituir uma
relagdo intersubjetiva com a familia. A experiéncia de vida relatada por ela, os
valores pessoais que atribui aos membros de sua familia, as dificuldades referidas
anteriormente sdo situagdes de enfrentamento para a convivéncia com seu

diagnostico.

Outro fato importante, detectado no nosso convivio, foi © desemprego, que
considerei um dos maiores problemas que Rosa enfrenta. Refletimos sobre suas

possibilidades, ou seja, continuar fazendo servicos de diarista, j& que néo
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dispunha de escolaridade suficiente para conseguir outro tipo de trabalho. Rosa
demonstrava ser uma mulher comunicativa, vivida, experiente € ndo apresentava

nenhum tipo de complicagdo decorrente do HIV.

Naqguele mesmo encontro, Rosa queixou-se da gravidez ndo planejada,
revelou que fazia uso de anticoncepcional. Embora nao tenha ficado clara a falha
na prevengao, esclareci que, mesmo esquecendo o0 uso do anticoncepcional,
poderia ter usado preservativo, pois este € um método seguro e de facil acesso.
Ela contou que Paulo ndo gosta de usar preservativo, mesmo sabendo que com
esse cuidado teriam evitado a gravidez. O capacitar-limitar demonstrou que Rosa,
em suas opgdes, colocava em risco a sua vida e a do bebé que esta gestando e,

com isso, co-criava um padrao ritmico no seu processo de viver.

O conceito de liberdade-situada pode ser identificado no processo
existencial de Rosa, seu filho e de Paulo. Eles, reflexivamente ou pré-
reflexivamente, co-Criaram o padréo disritmico de suas vidas por meio de
escolhas. Vivem um relacionamento intersubjetivo e, simultaneamente,
conectando e separando sua evolugdo conjunta. Neste sentido, era necessario

co-criarmos formas de transcendéncia destes padrdes.

4.2.2 Co-criando padrdes ritmicos de co-transcendéncia

Durante os demais encontros, tentei criar espagos para a reflexdo do seu
processo existencial, focalizando os significados das situagdes vivenciadas e

focalizando o que era e 0 que poderia ser.

No dia 20/05/01, um domingo chuvoso e frio, préximo ao meio dia, fui a
padaria comprar paes, leite, café, filtro e geléia que Rosa havia me pedido. Antes
do horario combinado para o encontro, sai de casa, peguei alguns agasalhos com

familiares e fui & casa de Rosa. Ao chegar em frente a casa, Rosa ja estava junto

com seu filho na porta. De dentro do carro, observei que ela estava de banho
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tomado e arrumada para sair.

Estacionei e ambos correram para me abragar. Rosa me recebeu sorrindo
e o filho me abragou, chamando-me de tia. Rosa ajudou a descarregar os
alimentos e 0s agasalhos. Era uma tarde com temperatura aproximada de 13° C.
Ela abriu as sacolas e vestiu um blazer que havia levado, dizendo que depois de
nosso encontro iria & igreja com roupas diferentes. Perguntei aonde estava Paulo.
Ela disse que infelizmente ele ndo se encontrava, porque estava desde cedo na
igreja a convite do pastor. Pediu-me para leva-la a igreja e convidou-me a
participar do culto. Enquanto isso, como faltavam quarenta minutos para iniciar o
culto, Rosa passou um café e disse que ia fazer um lanche, pois ndo tinham
almogado. Tomamos o café e fomos a igreja. A igreja que Rosa freqlientava
consistia de uma sala de aproximadamente 2,5m por 7,0m com uma caixa de som

e um microfone. Estavam presentes apenas seis pessoas.

Naquele dié, Rosa ndo sabia como expressar sua felicidade diante das
roupas e alimentos recebidos. Ela e seu filho saborearam um sanduiche que
preparei enquanto coava o café. Comentei que ndo deveria permanecer tanto
tempo sem alimentagéo, j& que estava desde o jantar anterior sem comer e ja
passava das 14:00 horas e 30 minutos. Ela respondeu que estava enjoada de
comer as mesmas coisas todos os dias. Todas essas questdes me incomodavam,
pois, ao me reportar a teoria de Parse, pensava: “Que caminhos seguir para

estimular uma dieta se ndo ha renda familiar?”

Ao entrarmos na igreja, fui apresentada ao pastor e aos demais presentes,
mas Paulo ndo estava. Foi iniciado o cuilto. Depois de trinta minutos, avisei a
Rosa que ia embora e marcamos novo encontro para o dia seguinte, 21/05/01, és'
16:00 horas.

Em face dessa situagado, buscar a trénscendéncia para alguns significados
se constituia em uma tarefa ardua, dadas as condi¢des financeiras. Esta familia
péra sobreviver contava com uma pequena cesta basica que o pai de Pauio
doava todo 0 més, fruto do trabalho deste em uma empresa “x” da cidade, tendo

que pedir alimentos em mercados e vizinhos.
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Na igreja, observei a fé que Rosa demonstvrava, através de seus gestos e
movimentos faciais, enquanto lia trechos da Biblia. Apés a leitura, fechava os
olhos e orava. Observei atentamente as atitudes de Rosa e procurei entender os
~ significados do momento. Ela buscava tanto nas palavras do Pastor como nas da

Biblia forga e coragem para continuar lutando.

No dia seguinte, 21/05/01, fui ao quarto encontro com Rosa. A chuva havia
cessado por alguns instantes. Ela ouviu o barulho do carro e saiu para me
encontrar. Abragando e beijando-me referiu ter pensado que néo iria, pois o
tempo estava muito chuvoso. Afirmei que nao faltava aos compromissos,
principalmente se nao pudesse avisar. Ao entrar na casa, conheci Paulo, o
companheiro de Rosa, um jovem de estatura mediana, cabelos castanhos, lisos,
bem cortados e despenteados. Fomos apresentados. Fiquei contente em
encontra-lo. Apertei sua mao e pedi que ficasse a vontade, pois haviam levantado
ha pouco da sesta e estavam tomando café. Entreguei a eles mais alimentos e
materiais de higiene. Paulo encontrava-se em casa, porque naquele dia ndo havia

servigo na sapataria onde trabalhava por comissao.

Ao sair da mesa do café, sentou-se préximo a porta da cozinha que se
abria para o patio, sentei em outra cadeira préxima e perguntei: Como foi
conhecer Rosa no hospital? Ele respondeu que foi bom, que comegou com uma
amizade sadia. Disse também que n&o acreditava em ninguém, pois estava
bastante revoltado na época. Foi maravilhoso conhecé-la, porque ela lhe dava

muito apoio e conversavam bastante.

Paulo e Rosa vivem o principio da intencionalidade, no‘qual co-existem na
busca do processo de Tornar-se. Parse (1995) afirma que a vliberdade e o desejo
de transcender relaciona-se com a intencionalidade e que o ser humano, nas
situagdes vividas, faz suas escolhas. A unido deles, enquanto soropositivos,
parecia ser estavel. Quando Rosa me contou, no encontro anterior, que havia
conhecido Paulo no ano de 2000, durante a internagdo de ambos, ela revelou a
necessidade de ter alguém que Ihe desse afeto, carinho e que compartilhasse de
sua vida. Sabia que com alguém sem o virus HIV, este relacionamento seria

muito dificil.




69

Outro aspecto abordado, durante nosso dialogo, foi sobre o uso do
preservativo. Rosa, no encontro anterior, pediu que conversasse com ele sobre a
possibilidade deste uso. Paulo foi muito claro ao dizer que nédo tinha interesse em
usar o preservativo, porque ndo gostava. Expliquei a importancia do uso e pedi
que refletisse com Rosa sobre o assunto. Precisavam acreditar que era
fundamental para a manutengdo da carga viral e para evitar outra gestagédo,
futuramente. Estava ali para ajuda-los, mas ndo poderia compartilhar de uma
decisdo tao intima. Competia a eles colocar erh pratica o cuidado que estavamos
justificando. A abertura da consciéncia para a realidade da situagdo constitui-se,
acredito, num elemento importante a emergir durante o processo de cuidado.

Ao finalizar o encontro, solicitei a Rosa que trouxesse sua mae para
participar dos nossos encontros. Ela afirmou que iria convida-la. Assim, despedi-
me de Paulo e Rosa me acompanhou novamente até o carro. Abragando e
beijando-me referiu que me aguardaria para o préximo encontro, no dia seguinte.

Enquanto ligava o carro, Rosa manifestou vontade de conhecer a outra
gestante do estudo. Respondi que, no dia seguinte, iria acompanhar a cliente a
uma ultra-sonografia e, caso ela concordasse, passariamos em sua casa apds a

realizagdo do exame.

No dia seguinte, 22/05/01, apds sair do hospital com Margarida, fomos a
casa de Rosa. Durante o percurso até a casa de Rosa, fomos conversando sobre

varios assuntos. Margarida estava feliz com o resultado do exame.

Ao chegar em frente da casa, estacionei e, assim que Rosa viu o carro,
saiu e foi nos receber. Estava com uma expressao facial triste, diferente dos
outros dias. Percebi que ela ndo estava bem. Mesmo assim, me abragou.
Apresentei Margarida a ela e fomos convidadas a sentar no patio, pois estava
estendendo algumas roupas no varal. Em seguida, apareceu a irma de Rosa.
Antes de sentarmos, ela nos apresentou sua irma, que estivera hospitalizada e
recebera alta naquele dia. Esta caminhava com dificuldade, devido a problemas
de coordenagdo motora no lado esquerdo, conseqiiéncia de um tumor cerebral e
drenagem ventricular peritonial. A irma ia ficar alguns dias na casa de Rosa,

motivo pelo qual ela estava triste e preocupada.
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Logo depois, apareceu a mae de Rosa. Ela tinha ido a padaria. Fomos
apresentadas e sua mae foi logo dizendo o quanto havia gasto na padaria. Rosa,
por sua vez, falou que a irma estava na casa, portanto elas realmente precisavam
contribuir com algum alimento. Margarida, sentada ao meu lado, olhava
estarrecida para aquela relagdo confltuosa. O momento era tenso. Rosa
permanecia séria, sua mae e irma falavam continuamente e sempre cobravam os
favores prestados entre elas. Rosa, em siléncio, continuou a estender as roupas
no varal, entre estas havia varias toalhas e compressas cirtrgicas do hospital.
Naquele instante, fiquei sem saber o0 que fazer e achei prudente ndo falar nada
sobre o assunto, pois iria, além de interferir no andamento do trabalho, expor uma
situagdo de roubo diante de Margarida. Apesar de todas as dificuldades que
estavam passando, pensei que aquela atitude estava incorreta e ndo se

justificava.

Esta situagio vivenciada por mim, fez com que me confrontasse com as
minhas incertezas e meus julgamentos em relagdo ao comportamento das
clientes e seus familiares. Atraves de minhas reflexdes pude perceber os conflitos
de valores existentes entre minha pratica profissional ‘e o referencial tedrico de
Parse. Deste modo, com base na teoria de Parse, nao me cabia julgar as pessoas
envolvidas no processo de cuidado, mas refletir com elas e buscar transcender a

situagéo existente.

Diante da dificuldade ﬂnanéeira, ainda existia a relag@o precéria entre os
membros da familia, agravando os momentos de angustia e de tristeza, a qual se
constituia em um padrao especifico da relacdo humano-ambiente. Considerando
aqui o segundo principio da teoria, ou seja, das oportunidades e limitagdes, da
soliddo e unido, os momentos de co-existéncia desta familia eram marcados por
situagbes conflituosas, resultado em um padrao disritmico de relagéo.

Rosa parecia ignorar o didlogo da mae e da irmé, dando atengao apenas a
nés. Aquele era 0 meu primeiro contato com elas juntas, portanto, permaneci
atenta, observando como elas se comportavam. A dificuldade de manter uma
sincronia no relacionamento perturbava Rosa e esta me chamou para conversar.

Pedi licenga a elas e a Margarida e caminhamos até o portdo. Entdo, ela me
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contou que estava tensa, porque a irma estava dependente para o banho, a
alimentagdo e os demais cuidados e issO a preocupava muito, mesmo sabendo
que a presenga dela ali ajudaria muito financeiramente, ja que era aposentada.:
Pedi a ela que tivesse um pouco de paciéncia, uma vez que era o priméiro dia de
alta hospitalar, e que poderia aproveitar aqueles momentos para conversarem,
poderiam co-criar um relacionamento harmonioso.

Retornamos ao local onde Margarida, a mae e a irma de Rosa estavam e
tomamos um cafezinho. Devido a tensdo de Rosa, ndo houve muito didlogo com
Margarida. Rosa desculpou-se por ndo té-la recebido como gostaria. Margarida
entendeu, dizendo-lhe que néo precisava se desculpar.

Ao finalizar o encontro, a mae de Rosa pediu carona para o centro da
cidade. Nos despedimos e fomos embora. No caminho, a mae de Rosa falou
muito, quase o tempo todo. Expliquei a ela que Rosa estava preocupada com a
irma e perguntei se nio haveria possibilidade de levar a irma para outra casa. A
mae de Rosa respondeu que falaria com outra filha para cuidar da irma. Quando
chegamos no centro da cidade, convidei a mae de Rosa para participar do
proximo encontro, que seria dali-a dois dias, em 24/05/01. Ela aceitou. Ficou em
um ponto de énibus e Margarida ficou em outro.

Dois dias apéds, retornei a casa de Rosa. Quando cheguei, ela estava
ansiosa me aguardando. Foi me receber sorridente, parecendo estar bem. Era
uma tarde ensolarada, mas de temperatura baixa. A ma3e de Rosa e a irma
estavam na sala me aguardando, estavam protegidas do vento com a porta
entreaberta. Entramos na sala, Rosa fechou a porta e sentei-me no sofa de trés
lugares, entre Rosa e sua mae. Naquele dia, havia levado algumas roupas para o
filho de Rosa e para o bebé. Havia também na casa, uma irm& adolescente de

catorze anos.

O encontro realizado naquele dia foi pouco produtivo, pois além de
discutirem muito, havia interferéncia nas falas. Enquanto dialogava com Rosg,
sua mde e a irma adolescente comeram alguns pades que sobraram do dia
anterior. Quando Rosa foi até a pia da cozinha, passou pela mesa e observou o

saquinho de p&o vazio, iniciou uma discussdo. Aproveitei 0 momento de discordia
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para mobilizar a intengdo de harmonia e convidei a m3e de Rosa para sentar
junto a nds, a fim de conversarmos.

Perguntei como foi, para ela, saber que sua filha era portadora do virus
HIV. A m3e de Rosa, de forma contraditoria, respondeu que n&o era contra a
gravidez, nem por ser Rosa soropositiva, mas a filha teria que ter bastante
“tranquilidade’, bastante “paz’ para viver em ambiente tranquilo com o bebé. A
atitude da mae de Rosa ndo era condizente com a sua fala, pois quando falava
calmamente comigo, parecia co-constituir um relacionamento ritmico e bastava a
interferéncia de Rosa ou das irmds para ela aumentar o timbre de voz, -
desfazendo a “tranqiilidade” do ambiente, referido anteriormente.

Questionei, naguele momento, sobre o preconceito por parte dos outros
irm&os. Ela pensou um pouco, encolheu as pernas para cima do sofa, encostando
a ponta do pé em minha perna e, com o gravador na mao, olhou fixo para a janela
e disse: ' '

Muitas vezes eu discuto dentro de casa, brigo. As vezes, os préprios da
familia vem queré largd na minha cara o problema de Rosa e eu
defendo. Eu sempre tb6 defendendo.

Diante dessa colocagdo perguntei a ela se, em algum momento, ela tentara
reunir a familia a fim de refletir com eles sobre a situagdo de Rosa e buscar
formas de ajuda-la. Ela, entédo, respondeu: '

Isso jamais vai acontecé. Porque na minha familia ninguém é unido. Bemn
pelo contrédrio, se puderem esmaga, aperta, matd, demuli, eles demulem.

Enquanto falava, a mae de Rosa comegou a chorar, apontou para a outra
filha doente dizendo que ficou quarenta dias no hospital com ela e se Rosa
precisar, ird ficar ao lado dela também. Como a méde de Rosa permaneceu
chorando, desliguei o gravador, procurei conforta-la e sugeri que tentasse

promover mais contato entre os filhos, pois a desunido entre os dezoito irméos
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precisava ser revista, pois necessitavam interagir mais e buscar aprender a

conviver com as diferencas.

Apds esse didlogo, perguntei para a irma adolescente como ela via a
situagdo de Rosa, uma vez que ela estava para iniciar uma vida sexual e

constituir uma familia. A jovem, entéo, respondeu:

Quando ela deu a noticia eu fiquei até feliz, porque ia ter mais um
sobrinho(a) na familia, mas ai eu pensei: mas Rosa, sabendo o problema
que ela tem. Ela é louca de ter feito outro filho. Mas acho que & assim.
Cada um tem sua vida, cada um faz o que qué. Ela sabe muito bem o
problema que ela tem. Os riscos que ela corre. A Rosa, eu gosto muito
dela porque sempre foi uma pessoa alegre, extrovertida, conversa com a
gente, ndo briga, ndo xinga, t4 sempre de bem com a vida.

Ao ouvir a colocagdo da irmd, Rosa disse que viver com AIDS é uma

desgraca, entdo perguntei a ela o que significava viver com AIDS. Ela respondeu:

Para mim, viver com AIDS significa uma batalha, uma luta que deve
corré contra o tempo e entdo ndo, ndo tenho. N&o tenho assim, nédo
tenho medo. Ndo tenho medo de convivé com essa doenga. Por isso,
que significa pra mim convive com a AIDS. E uma ropa que tem que
trocé todos os dias. E um banho que tem que tomé todos os dias.

Por que pensa assim?

Penso assim porque ndo gosto de pensa de oUtro Jeito. Se eu pensé de
outro jeifo eu acho que nédo taria aqui e jé tava /4 quem sabe aonde.
Conversando com meus colegas la em cima no céu (Risos).

Em seguida, Rosa olhou para o teto, pensou por alguns minutos e referiu
que seu maior desafio & ndo ter condigdes de ter uma vida mais segura, queria
n&o deixar faltar nada, queria ter um emprego. Segundo ela, a ligagdo espiritual é
como se fosse uma “nuvem’, o importante € estar aqui na terra, podendo
enxergar o sol e as estrelas, convivendo com as pessoas que ama, com a familia,

com os filhos e com Paulo.
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A familia para Rosa, naquele encontro, era a mée e a irma, os demais
irmédos eram ignorados até pela propria mé&e. Isto significa que as relagdes
estabelecidas entre os familiares sdo perpassadas pela intersubjetividade e
valores pessoais. Cada membro dessa familia se relaciona através desse
processo, portanto, considerar ou ndo a doenca da irmd é uma escolha

alternativa.

Co-existir com pessoas que convivem com a soropositividade ou a AIDS
requer muita sensibilidade, Parse (1995, p. 117) entende que:

[...] mesmo que tenhamos a compreensdo da AIDS, ndo conseguimos
perceber a experiéncia de viver com a doenga, com o HIV, que é vivida
por pessoas reais em condigdes de vida complexa, ligada as suas
crengas e valores, suas relagbes amorosas, modo de vida, suas crencas
e sonhos.

A relagdo familiar era importante para nosso trabalho, pois a qualidade
desta era importante para o bem-estar de Rosa. Tentava, assim, entender os
significados das relagdes entre cada membro da familia, enfatizando a qualidade

de vida, centrada tanto em Rosa como na familia.

Ao finalizar a visita, despedi-me de todos e agendamos novo encontro para
29/05/01. Sempre, ao final de cada encontro, Rosa me acompanhava até o carro,

e ia embora.

Cinco dias depois, retornei a casa de Rosa com' um sentimento de
angustia, pois teria de espagar noésos encontros, tendo em vista as outras
atividades académicas e a finalizagdo da disciplina de pratica assistencial. Rosa
também estava triste, mas prometi a ela que a acompanharia até o final da
gestacdo, ja que a relagdo de confianca e solidariedade criada naquele periodo

seria dificil de romper.

Naquele encontro, Rosa, como fazia habitualmente, foi a0 meu encontro no

carro, recebeu-me com muito carinho € me convidou para entrar em sua casa.
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Um funcionario da .AES Sul® chegou naquele momento para cortar a energia
elétrica por falta de pagamento. Naquele instante, a m3e e a irma de Rosa
tentaram interferir, mas nao adiantou argumentar. Fiquei constrangida e
impotente, pois ndo sabia 0 que fazer. Além disso, ndo possuia, no momento, o
dinheiro suficiente para pagar a conta de luz. Este acontecimento foi de profunda
tristeza para Rosa. Ela encheu os olhos de lagrimas e comegou a reclamar dos
~ vereadores que n&do contribuiram para pagar a conta. Dias antes, ela havia
deixado sua conta na Camara de Vereadores para ser paga. Ela reclamou muito,
dizendo que nado poderia permanecer sem energia elétrica, afinal essa era uma
necessidade basica. ’

Apds algum tempo, sentadas na sala, tentei restabelecer o ritmo e
canalizar o didlogo, embora tivesse plena consciéncia de que o corte de energia
elétrica havia perturbado Rosa. Ela repetiu, iniUmeras vezes, que na3o tinha
dinheiro, mas procurei, mesmo assim, dar continuidade ao nosso dialogo. Queria
aproveitar a presenca da sua mae em mais um encontro. Assim, perguntei a elas,
se haviam refletido sobre a situacdo de Rosa e se alguma coisa, depois dos
encontros, havia se modificado para a familia. A mae de Rosa respondeu que nao
abandonaria a filha; se sua familia nao acreditasse nela, isso ndo teria
importancia, pois Rosa é sua filha, seu sangue. Foi ela quem colocou Rosa no
mundo, jamais a abandonaria. Sua familia se resumia nos filhos, afinal eram as
pessoas com quem convivia no mundo; embora, muitas vezes, com sofrimento.
Em relagcdo ao problema financeiro, ela referiu que entendia a falta de ajuda de

-suas outras filhas, pois também tinham seus compromissos com suas familias.

Apds o didlogo com a mae, voltei a conversar com Rosa. Ela estava
inquieta, tensa e pensativa, mas solicitei que fizesse algum comentario sobre os
nossos encontros. Rosa suspirou, passou a mao pelos olhos e revelou que nao
era ¢ melhor dia para falar, pois estava nervosa. Mesmo assim, pegou o gravador
com os olhos cheios de lagrimas e reclamou da falta de consideragdo, reclamou

de terem cortado a luz.

® AES Sul Distribuidora de Energia SA.



Rosa ndo conseguiu fazer uma avaliagdo de nossos encontros e queixou-

se de dor em sua mao direita.

Ndo seria o ideal pra mim ta conversando porque eu t6 muito nervosa.
N&o gosto que acontega esse tipo de coisa de virem cortd minha luz.

Apéds esse desabafo, queixou-se novamente de dor na méo direita, dizendo
que ha dias ndo dormia por causa da dor. Como ela ndo havia comentado nada
no encontro anterior, cinco dias antes, nao havia observado que sua méao estava
levemente edemaciada e um pouco hiperemiada. Contou que fizera alguns
exames de sangue naquela manhad, mas que o resultado sé ficaria pronto em

04/06/01. Rosa continuou dizendo apds alguns momentos de reflexao:

Em relagdo & familia, como te disse uma vez e vou te dizer de novo:
minha familia agora pra mim é meus filhos, minha mée, minha irmé e
meu companheiro. Porque penso assim, 6. Familia ndo é s¢ pra
momento que a gente ta morrendo. Eles ndo vém pergunta aqui se eu t6
precisando de um péo, dum litro de leite. Até meu filho que, coitadinho,
ndo trabalha pega e manda leite pra mim. Se preocupa comigo. E agora
t6 aqui passando necessidade, mas Deus "provera” e vai manda coisas
pra mim. Em relagdo a essas visitas, e este trabalho que tu fez comigo
aqui, pra mim foi uma coisa muito boa, uma coisa muito vitoriosa, até um
pouco t6 sentida, porque é o Ulfimo dia do teu trabalho, e tu na minha
presenga é uma seguranga pra mim, é uma pessoa que desde o inicio, -
que botou o0s pés aqui dentro da minha casa, foi uma pessoa
maravilhosa, uma pessoa que me ajudou, me conseguiu roupa, até
trouxe alimentos e hoje em dia, dificiimente uma pessoa faz assim,
porque o preconceito é grande demais. A gente precisa de pessoa
positiva do nosso lado. Ndo precisa s6 trazendo coisas, mas trazendo
uma palavra de conforto. Queira ou ndo, eu s6 uma pessoa deprimida,
uma pessoa nervosa.

Rosa continuou falando, com os olhos cheios de lagrimas, e lembrou,
novamente, da familia. Reforgou dizendo que o valor as pessoas nao deve ser
dado somente no momento em que elas estdo em cima de um leito, que as
pessoas devem ser sempre valorizadas. Seu maior medo nao € a morte, mas o

abandono.

Apés desligar o gravador, conversamos sobre os encontros e relembrei que
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Rosa, no inicio de nosso trabalho, ndo queria a participagdo da familia. No
entanto, sentiu que valeu a pena ter convidado sua mae. Esta, em varios
momentos durante seu depoimento, chorou; em outros momentos, conversava
com os olhos “brilhantes”, evidenciando afeto e preocupagdo pela situacdo de
Rosa. Esta sempre a escutou com muita atengdo. Ela também é mae e valoriza
esse sentimento de afeto. Em contra-partida, quando a mae de Rosa mexeu nos
armarios e repartiu a erva-mate para levar pra casa, Rosa reclamou e mandou
que ela fosse comprar, mas sua mae nao deu importancia e colocou a erva-mate
na sacola. Essas atitudes eram normais nesta familia, que vive desse modo.
Como prova disso apds conversar com algumas pessoas do hospital onde a irma
de Rosa estava internada, tomei conhecimento de que a méae dela entrava nos
quartos de outros pacientes e pedia alimentos. Na casa de Rosa, expostas no
varal, havia toalhas e compressas cirurgicas do hospital. Diante do exposto,
observei que tal familia entra em desarmonia facilmente. O desenvolvimento
desse processo na pratica foi quase paradoxal.. A experiéncia vivida, naqueles
encontros, mostrou que Rosa e sua familia constituem um padrdo ritmico de
relagéo diferenciado e pchIiar, o qual mostra aderéncia com o principio de que
co-criagdo de padrdes ritmicos de relagdes € viver com as unidades paradoxais

de revelar-ocultar e capacitar-limitar, enquanto conecta-separa.

Naqguele dia, percebi que diante do estado tenso de Rosa deveria retornar
no dia seguinte. Entdo, conversei mais um pouco com elas, sem gravagao e
quando me despedi prometi que retornaria no dia seguinte para ver como estaria.
Ela se levantou do sofa e me pediu carona até a padaria. Na padaria estacionei o
carro e ficamos conversando por aproximadamente quinze minutos. Procurei ser
franca e coloquei que ela tinha que repensar sobre a estada da irmé em sua casa,
j& que havia comentado, varias vezes, que essa situacdo estava muito dificil para
ela. Outra questdo que abordei foi em relagdo ao companheiro. Nesse ultimo
encontro, ela comentou conosco que o companheiro estava fugindo de nés,
porque ndo queria usar preservativo. Assim, pedi que refletisse um pouco sobre o
que havia me dito, pois se valorizava tanto a vida, por que aceitar uma situagdo

dessas. Ela baixou a cabe¢a, encheu os olhos de lagrimas e prometeu que iria ter
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uma conversa séria com o companheiro. Abragou-me, despedindo-se e falou que
me aguardaria no dia seguinte.

No dia seguinte, 30/05/01, estava um dia ensolarado, sai do hospital e fui
visita-la. No percurso fui pensando em Rosa. Como ela estaria, afinal, tinha ficado
muito deprimida no dia anterior. Refleti muito sobre as condigdes de vida dela, a
angustia de n&o ter alimento para o filho que vai para a escola. Enfim, em todo o
contexto presenciado por nés. Ao chegar em frente a casa de Rosa, ela caminhou
rapidamente até o carro, abriu a porta, me abragou e disse que chegara em boa

hora.

Entramos na sala onde sua irma estava sentada. Rosa, com uma
aparéncia mais alegre, convidou-me a sentar, entdo falou: Viu sé, ligaram a luz
hoje pela manha. Perguntei como havia conseguido de forma tdo rapida. Explicou:
fui na AES Sul, expliquei meu caso, levei os exames e pedi para que ndo me
deixassem sem luz. |

Rosa também estava mais animada, pois embora seu companheiro
permanecesse inflexivel diante da necessidade de usar preservativo, ela tinha
conseguido conversar com ele sobre tal uso. Ele justificou que tal pratica lhe
causava inibigdo e impoténcia momentanea.

Depois dessas explicagdes, Rosa me entregou seus documentos, pediu-
me que tentasse, junto 4 Previdéncia Social, sua aposentadoria. Em seguida, me
presenteou com um vaso de ceramica e uma fotografia, para que me lembrasse
dela. |

Ao chegar em casa, coloquei 0 vaso e a fotografia junto ao computador.
Dois dias depois fiz contato com a assistente social da Previdéncia Social que me
informou que, no caso de Rosa, como a doenga ainda ndo havia se manifestado a
possibilidade de conséguir a aposentadoria era menor, tendo em vista que Rosa

tinha condigdes fisicas para desempenhar alguma atividade.

Durante nosso encontro, o assunto que recebeu maior destaque foi o
didlogo entre Rosa e Paulo. Isso demonstrou que houve espago para o didlogo e
momentos de reflexdo entre eles e, também, houve a intengdo de provocar
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alguma transformagéo do cotidiano. No encontro anterior, ela estava angustiada,
porque ndo havia conseguido dialogar com ele. A noite, quando ele chegou,
conversaram. Rosa relatou os motivos pelos quais o estava evitando:
sexualmente. Como estava refletindo mais sobre sexo seguro, gostaria que seu
companheiro compreendesse essas questdes que emergiram ao longo do

processo de cuidado.

Ao longo do processo pude perceber que Rosa tinha medo do abandono,
da solidao, por isso preferia concordar com a imposi¢do de Paulo. A insisténcia
em relagdo a essa questdo poderia leva-la & separagdo. Dai ela manter a
justificativa de que ambos estavam contaminados. Rosa tentou estabelecer um
novo ritmo em seu relacionamento conjugal, mas n&do encontrou receptividade do
companheiro e, portanto nio foi possivel transcender.

Apds o término desses encontros, continuei visitando Rosa e, dois dias
apds o sétimo encontro, Rosa me contou que o resultado dos exames que fizera
quando estava com a mao edemaciada foi normal. O diagndstico foi de tendinite.
Ela deixou a ma3o em repouso e ndo necessitou de uma imobilizagdo mais

prolongada e agora estava bem.

Conforme planejado, realizei outros encontros com Rosa e Paulo, pois
havia me proposto dar continuidade ao trabalho até o final da gestagdo. Rosa fez
exames de controle em 13/6/01, tendo como resultado CD, 788, VDRL nao
reagente e HBsAg nao reagente’. Com esse resultado agendou consulta no pré-
natal para 06/7/01. Encontrava-se assintomatica e realizou apenas exame fisico.
Naquele dia, marcou uma ultra-sonografia para 02/8/01. Durante esse periodo de
espera pela ultra-sonografia visitei-os novamente, pois tive acesso ao resuitado
de um exame citopatolégico coletado em 11/5/01, no qual constava hifas e
esporos de candida sp., leucécitos moderados, com presenga de ceélulas

pavimentosas com morfologia normal e algumas com alteragées inflamatérias.

" VDRL (Veneral Disease Research Laboratories) teste padrao usado atualmente para detecgéo
de anticorpos anticardiolipina. E utilizado para diagnosticar sifilis. HbsAG é o antigeno de
superficie. E produzido pelos hepatécitos infectados e é liberado na circulagdo na forma de
particulas esféricas ou tubulares (SPRINZ, p. 543). Este teste serve para diagnosticar hepatite B.
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Assim, orientei-os para que fizessem uso do preservativo, pois mesmo
sendo um agente patolégico corriqueiro na clinica ginecoldgica, fazia diferenca
para eles, por serem portadores do HIV, por acentuar o0 processo

imunodepressivo.

Inimeras vezes, incentivei Rosa e Paulo a refletirem sobre os significados
de suas vidas e a buscarem superar a impoténcia e desanimo que
freqlientemente tomava conta deles. Incentivava-os a prosseguirem e a fazerem
as mudangas necessarias, bem como a continuarem o tratamento. Paulo, muitas
vezes, parecia desanimar com o tratamento, 0 que me surpreendia, pois, quando
conversavamos, ele demonstrava ter forca para lutar através da fé que tinha em

Jesus.

O tempo foi passando e outros encontros foram realizados com intuito de
nao deixa-los desanimar, tive medo de que desistissem do auto-cuidado e da
busca de uma melhor qualidade de vida. Em cada encontro realizado, Rosa
persistia pedindo dinheiro e alimentagdo. Sentia-me constrangida por ndo atendé-
los em todas suas necessidadés, mas nao deixava de ajuda-los quando era
possivel. O fato de compartilharem da mesma condi¢ido de portadores do HIV os
mantinha préximos. Rosa relatava-me que sentia medo que Paulo manifestasse a

doenga, pois se encontrava, por momentos, deprimido.

No dia 07 de agosto fui novamente visita-los. Paulo encontrava-se mais
animado, e manifestou a vontade de procurar alguma atividade, algum emprego,
mas sabia que era dificil, pois ndo possuia nem carteira de trabalho e, entao,
sugeri que fizesse algum tipo de servigo que nao necessitasse o vinculo
empregaticio, como, por exemplo, jardinagem. Paulo demonstrou interesse nessa
possibilidade e Rosa encorajou-o0 a procurar alguma coisa que trouxesse dinheiro

para o sustento da familia.

Naquele contexto, verifiquei que, apesar dos obstaculos, eles
compartiihavam um sentimento amoroso, formas de cumplicidade e de
companheirismo. Refleti que o sofrimento n&o podia ser evitado, mesmo que

indesejavel. A cada encontro sentia-me mais proxima deles, sentia vontade de
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protegé-los de todas as coisas que Ihes aborreciam, mas sabia que ndo podia
determinar a conduta para suas vidas. Entdo, estimulava-os a continuarem seus
caminhos e a ter esperangas. No final de cada encontro, Rosa me abragava e me
pedia que retornasse sem demora. Eu sabia que através daquele pedido estava
também a esperanga de receber alimentos e algum dinheiro. Diante do caos
instalado em suas vidas ndo deixei que esses fatos atrapalhassem nosso
relacionamento. Naquele dia, Rosa convidou-me e a0 meu esposo para sermos
padrinhos do bebé, o que me deixou feliz, pois de alguma forma sentia-me ligada

as suas vidas, através de um lacgo de solidariedade e carinho.

Em 12 de agosto, voltei a visita-los. Minha chegada era sempre vista com
alegria. A mée de Rosa encontrava-se na casa. Levei alguns alimentos e produtos
de higiene. Paulo havia saido para acertar um servigo de limpeza de patio em
uma residéncia na mesma vila em que moravam. Fiquei feliz ao receber essa
noticia. Essa atitude demonstrava que nossos encontros estavam progredindo
para situagbes melhores. Com o0 pouco que recebesse pelo servigco poderia
garantir a alimentag@o por um ou dois dias. A mae de Rosa foi logo falando que a
minha presenga na casa estava tendo bons resultados, pois Paulo, logo apés
minhas visitas sentia-se mais motivado. Rosa, por sua vez, entendia Paulo e
quando este estava deprimido, ela tentava logo reanima-lo. Durante o dialogo,
procuravamos refletir sobre suas vidas, seu cotidiano, mas logo Rosa e a mae
discutiam por qualquer atitude que n&o agradasse a uma delas. Enquanto
conversdvamos, Rosa providenciou um café para nos seryir e logo foi dizendo a
sua mae que nao abusasse dos frios que eu havia levado, pois queria comé-los
no café da manhé do dia seguinte. Os momentos de conflito repetiam-se desde o
inicio dos encontros, mas, em contrapartida, por alguns instantes conseguia
promover um didlogo harmonioso entre elas. Afinal, a mée era a pessoa da

familia de Rosa mais préxima a ela.

Todos esses aspectos vividos junto a eles me motivavam a persistir na
busca de melhorar o modo de vida deles. Percebi, entdo, que o estimulo dado a
eles era aceito por ser a Unica pessoa que Os visitava e com quem podiam

compartilhar suas angustias e suas preocupagdes. Naquele dia fui embora sem
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ter certeza se Paulo havia ou ndo acertado aquele "bico", como se referia Rosa.

Um novo encontro aconteceu em 15/8/01. Este encontro n&do estava
agendado para aquele dia, mas como Rosa havia me telefonado, feliz, porque
Paulo havia acertado o "bico" por cinco reais, resolvi encontra-los. Ele se propés a
capinar um patio e retirar alguns lixos que la se encontravam. Embora essa
limpeza fosse realizada em apenas um dia, foi motivo de satisfagdo para eles.
Vibrei com eles. Rosa n&o cabia em si de alegria. Paulo estava me aguardando
para dar a noticia. Mostrei a eles que as oportunidades existiam, mas que para
isso era importante que eles fossem em busca das mesmas. O filho de Rosa, que
se encontrava em casa, também se sentia feliz, pois esperava poder beber um |
copo de leite com chocolate em pd. Rosa foi logo dizendo que ndo compraria
chocolate em pé, porque este era muito caro. Embora o dinheiro n&o fosse
suficiente, eles falaram em comprar um pedago de carne, pois Rosa sentia
vontade de comer guisado. A expectativa deles para usar aquele dinheiro era
impressionante, mas deixei-os livres para tomarem a decisdo quanto ao seu uso.
Ap6s, fui embora e agendei novo encontro para a semana seguinte.

Dia 25/8/01, retornei ao domicilio para mais uma visita. Rosa estava
estendendo algumas roupas no varal ao lado da casa e Paulo estava sentado,
fumando, préximo a ela. Dez dias haviam se passado. Quando vi as roupas que
Rosa estendia no varal lembrei-me do encontro de 22/5/01, quando levei
Margarida para conhecer Rosa e percebi que as toalhas lavadas naquele dia
pertenciam ao Hospital de Caridade. As vezes me questionava a procedéncia da
televisdo que existia na casa, da geladeira nova de 280 litros, do aparetho de
som. Preocupava-me esta questdo, mas confesso que nio tive coragem de
aborda-la. Enfim, quando meu pensamento "viajava", procurava retomar os
dialogos, buscando centrar-me nas questdes do momento. Esta foi uma dentre
tantas outras situagbes em que me deparei com meus julgamentos, os quais
evidenciava os conflitos existentes entre minha atitude preconceituosa, a qual era

incoerente com o referencial adotado.

Procurava, sempre que chegava a casa deles, demonstrar sentimento de

alegria. Rosa veio logo me abragar, fazendo um sinal discreto com seus olhos
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para que eu prestasse atengdo em Paulo. Este se levantou, logo apds, e veio
estender a m&o para me cumprimentar. Perguntei como estava e ele respondeu:
"V6 levando né... Ando meio pra baixo". Ele comegou a contar que desde o dia
que limpou o patio ndo conseguiu mais nenhum outro tipo de servigo, estava triste
porque estava sem dinheiro. Falou que andava lendo a biblia para encontrar
for¢ca, mas tinha certeza que ia vencer. Encorajei-o a ndo desistir. Rosa também
falou que n&o era para ele se preocupar, pois logo ela ganharia o bebé e também
iria procurar um servi¢o, mesmo que fosse de diarista.

Rosa e Paulo me convidaram para sentar e entdo continuamos nosso
dialogo. Enquanto refletiam sobre a falta de servigo, eu olhava para Paulo e me
questionava se realmente ele ndo havia se drogado ou ingerido bebida alcodlica.
Para tentar entrar no assunto dos vicios, perguntei se estavam conseguindo parar
de fumar. Paulo, prontamente respondeu, que se Deus tinha dado a ele a "cura"
do alcool e da droga, certamente ele teria a do cigarro. Expliquei-lhes entdo que
essa "cura" dependia deles e sO assim poderiam deixar o vicio do cigarro. Ele
encontrava-se cabisbaixo, triste, os olhos avermelhados e as palpebras inchadas.
Perguntei se estava se sentindo bem, ele informou que sim. Falamos sobre o
tratamento e o uso de preservativo, pois havia alguns encontros que nao
tocavamos nesse assunto. Eles informaram que ndo conseguiram usar

preservativo, mas o tratamento estava sendo seguido.

Rosa tentou dizer que Paulo, as vezes, tentava parar de tomar
antiretrovirais, mas ela insistia para que isso nao acontecesse e que em relagdo
ao preservativo nd3o’ se importava porque nao queria que Paulo se sentisse
desconfortavel. Diante do exposto, meus argumentos pareciam se esgotar. Sentia
que elés precisavam interagir mais com o meio para ndo se sentirem excluidos.
Apenas conseguiam co-constituir um didlogo quando eu me encontrava no
ambiente. Afora isso, nenhum amigo ou vfzinho participava de suas vidas.
Naquele dia, permaneci junto a eles aproximadamente 2:30 horas. Quando fui
embora, agradeceram minha presenga. Rosa me acompanhou até o portdo e
pediu que eu desse um real para comprar pao. Dei a ela dois reais que tinha no

console do carro. Ao ir embora agendei novo encontro para 05/9/01.
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No dia marcado, levei alguns alimentos. Estava receosa que usassem o
dinheiro para comprar cigarro ou droga e por isso evitava andar com dinheiro.
Paulo encontrava-se na casa de um vizinho, a mais ou menos vinte metros da
casa deles. Rosa saiu no portédo para me receber e gritou para Paulo que viesse
porque eu estava chegando. Paulo veio em minha dire¢do carregando uma sacola
com frutas, que ganhou do vizinho, vendedor de frutas no centro da cidade.

Logo que nos cumprimentamos, entramos na casa e sentamos junto a
mesa da cozinha. Achei Paulo desanimado. Disse que continuava sem fazer
nada, que as coisas estavam dificeis. Paulo trouxe a tona a possibilidade de
conseguir uma aposentadoria pelo governo federal, mas lhe expliquei,
novamente, que ndo era possivel, porque ele ainda ndo havia manifestado a
doenga, portanto, estava em condi¢des fisicas de trabalhar.

Dentre as queixas apontadas por eles, estava o sentimento de isolamento.
A falta da convivéncia com outras pessoas indicava um padrao disritmico de
relagdo com o meid, diﬂbultando a co-transcendéncia. Rosa e Paulo, como
qualquer ser humano, através das suas escolhas expressavam suas
individualidades e singularidades. Apesar de ser escolha, sofrem por ter que arcar
com a situagdo em que ora se deparam. Apresentam um padrao cadtico de vida,

~ no qual necessitam priorizar suas necessidades basicas para sobreviverem.

Naquele encontro, observei um pequeno nddulo presente na regido cervical
esquerda de Paulo. Pedi a ele que procurasse o ambulatério de doencas
infecciosas. Ele referiu que o nédulo havia aparecido recentemente, que doia
quando tocado, mas elev aguardaria alguns dias para ir ao hospital. Este fato novo
contribuia para que ele se sentisse mais desanimado. Rosa permanecia ao seu
lado, auxiliava-o quando se sentia fraco ou deixava-o quieto, refletindo sobre a
vida. Ela compreendia o sentimento de Paulo e sabia o quanto era dificil suportar

aquela situagéo.

Naquele dia, quando terminou o encontro, pensei que ele desistiria do
tratamento, fiquei preocupada e pedi a Rosa que me avisasse caso acontecesse

alguma coisa com Paulo.
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- Alguns dias se passaram, em 18/9/01, Rosa telefonou informando que
Paulo estava febril e com muita dor na regido cervical esquerda. Orientei para que
fossem ao Hospital Universitario. Dia 19/9/01, pela manha, eles procuraram o
pronto atendimento do HUSM. Logo que chegdu, por causa da dor que sentia,
teve prioridade no atendimento. O nddulo havia aumentado e se apresentava
hiperemiado. Paulo parecia estar irritado, pedia que os médicos "cortassem” logo
aquele nddulo. Em face disso, fizeram uma pungdo, aspiraram secrecdo
purulenta, encaminharam para exame, tendo sido diagnosticado tuberculose
ganglionar. Paulo revelou que havia interrompido o tratamento ha alguns dias.
Fez novos exames e estava com CD4 186 e CV 21000. Iniciou antibiéticoterapia
associada aos antiretrovirais. Devido a eése fato, Paulo permaneceu internado no
HUSM, tendo recebido alta hospitalar apds dez dias.

No retorno de Paulo para casa, fui visita-los. Rosa encontrava-se
apreensiva, preocupada com a saude do companheiro, mas estava satisfeita
porque ele havia retomado o tratamento. Falei sobre a importancia da
manutengdo deste. Ele parecia motivado a continuar a quimioprofilaxia. Rosa
queixou-se de dor no baixo ventre, que irradiava para a regido lombar. Naquela
época, estava completando vinte e oito semanas de gestagio. Foi ao centro
obstétrico do HUSM, fez uma avaliagdo obstétrica, como estava tudo bem,
retornou para casa. As dores cessaram e Rosa pensou que poderia ter sido
ocasionada pelo estresse do momento. Durante a primeira quinzena de outubro,
conversei com Rosa por telefone, sentiam-se bem e aguardavam minha visita.

Em 30/10/01, Rdsa novamente foi ao centro obstétrico, estava com dor no
baixo ventre. Fez alguns exames laboratoriais e permaneceu por dois dias
internada em observagdo. Como os exames estavam dentro da normalidade,
Rosa foi liberada. Em 05/11/01, Rosa estava com uma consulta de retorno
agendada, sentia dor no baixo ventre de leve intensidade que foi relacionada aos
esforgos, ndo houve necessidade do uso de medicagdo. Apresentava edema na
mao direita e aumento da temperatura, quadro relacionado a tendinite. No exame
especular, apresentou leucorréia. Permaneceu no centro obstétrico até 07/11/01.
Recebeu alta com retorno agendado para 23/11/01, mas em 21/11/01 retornou ao
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hospital com sintomas de febre, cefaléia e dor no baixo ventre. Sua pressao
arterial estava um pouco elevada. Encontrava-se com trinta e quatro semanas de

gestacao.

Durante aquele periodo de internag&o, recebeu solugdo de glicose 5% mais
bricanyl, pois se encontrava em trabalho de parto prematuro. Fez exames
laboratoriais e apresentou CD4 > 500 cdpias e CV indetectavel, recebe alta em
26/11/01.

Durante aquele periodo em que Rosa esteve internada, fui visita-la
diversas vezes. Procurei deixa-la segura de que tudo estava correndo bem com
ela e com o bebé, naquele momento, precisava preocupar-se consigo mesmo, ja

que Paulo estava bem.

No dia 05/11/01, Rosa entrou em trabalho de parto. Quando chegou ao
hospital houve perda do tamp&o mucoso e logo foi encaminhada para cesariana.
Atendendo a seu pedido, foi realizada a ligadura de trompas. Recebeu
antiretroviral injetavel no periodo pré-parto. Apds o parto, foi orientada em relacéo
ao aleitamento artificial. Rosa estava satisfeita por tudo ter transcorrido bem.

Durante uma das visitas que fiz a Rosa, encontrei Paulo. O casal estava
bem, estavam satisfeitos por terem conseguido deixar de fumar ha um més. Apés
0 nascimento do bebé, Rosa aproveitou a ocasido para pedir-me ajuda financeira
para o leite do bebé. Disse que fizeram a apresentagdo da crianga na igreja

pentecostal e, oportunamente, fariam o batismo em casa.

Diante do exposto, sinto-me satisfeita por ver Rosa e Paulo em tratamento.
O bebé esta em uso de AZT xarope e eles parecem estar mais otimistas e cheios

de vontade de transformarem suas vidas para melhor.

4.2.3 Sintese teodrica

Realizar uma sintese que contemple os varios momentos vivenciados junto
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a gestante HIV positiva, ndo é tarefa muito facil, tendo em vista a impossibilidade
de traduzi-los integralmente com todos os detalhes, emogdo e sentimentos de co-
participante. No decorrer do processo, foram varios os momentos de angustia,
pois, muitas vezes, percebi que Rosa encontrava dificuldades em transcender sua

condigao de vida.

Desde o inicio, de acordo com o referencial teérico escolhido, procurava
criar espagos para a reflexéo e estimular a buscar transcendéncia dos padrbes
vividos em suas existéncias. Eles aconteciam com horarios marcados para inicio,
sem tempo para o término. Nosso didlogo era aberto, dirigido as lembrangas do
passado e a situagdo atual. Procurava identificar e clarear os significados,
sincronizar ritmos e mobilizar para a transcendéncia. Apds cada encontro, de
volta para caéa’, ouvia atentamente as gravag¢des e retomava as anotagdes em
meu bloco de notas. Ouvir as vozes dos participantes, relembrando alguns
acontecimentos marcantes, constituia-se em uma co-existéncia marcada por
~alegrias e tristezas. Tive a oportunidade de conhecer Rosa, um Ser carente em
varios aspectos de seu processo de vida, entre eles o amor, a compreenséo, a
educagdo e o didlogo em familia que, em meu entender, se constituem em
aspectos importantes para a sustentagdo do ser humano. Essas necessidades,
enfrentadas por Rosa, limitaram em parte a co-transcendéncia de alguns
aspectos de sua vida. Nos encontros, ela sempre priorizou a necessidade
financeira, pois como viver com dignidade sem ter o que comer. Qualquer ser
humano, sem renda familiar, tem que fazer op¢des; as vezes, ndo aceitas pela

nossa sociedade, a fim de garantir sua sobrevivéncia.

Durante este processo, tentei co-criar, com ela, alternativas para a garantia
de manutengdo de um viver menos caético. Todas as dificuldades, enfrentadas
por Rosa, se consubstanciaram em interferéncias para co-existir com as pessoas
que a cercavam, levando-a a viver, na maior parte do tempo, de forma isolada,

tendo apenas a companhia de Paulo e do filho.

No processo existencial de Rosa destaquei significados como: ser
portadora do virus HIV, ser gestante, estar em tratamento com anti-retrovirais, ter

um atendimento insuficiente as suas necessidades basicas, viver um conflito
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familiar, ter que investigar a paternidade para assegurar pensio alimenticia,
enfrentar dificuldade para conseguir a aposentadoria, viver o desemprego, ndo
usar preservativo, fumar durante a gravidez, conviver com um companheiro
soropositivo, enfrentar as alteragbes do seu processo salde-doenga e do
companheiro, conviver com 0 medo da morte e do isolamento. Dentre esses

significados, alguns estao ligados aos conceitos descritos a seguir.

Rosa revela verbalmente a sua caréncia afetiva pela falta de contato com
seus familiares. Tal caréncia é evidenciada com freqliéncia também em sua
comunicagdo nao verbal, a qual denota a tristeza por ndo estar préxima deles.
Outras vezes, quando o assunto é familia, ela procura desvia-lo como se este ndo
fosse importante. Estes significados express‘am ‘as unidades paradoxais de
revelar-ocultar e de capacitar-limitar, enquanto Rosa co-cria com sua familia
padrdes ritmicos de relagdes, revelando a sua forma peculiar de viver com o outro
no mundo. Revela também que nem sempre dispomos de possibilidades para co-
transcender nossas formas singulares de expresséo e de relagdo conosco e com
os outros, tendo em vista que a co-transcendéncia se da na co-constituicdo e na

co-existéncia com os outros.

O movimento de conectar-separar se mostra evidente no cotidiano da vida
de Rosa com a familia. Este movimento é paradoxal e apresenta nuancas que se
alternam na condi¢do de saude e de doenga de Rosa. Deste modo, quando ha
um agravamento da condigdo de saude de Rosa, a familia se aproxima, mas volta
a se afastar quando ha uma melhora desta. Rosa tem consciéncia de que para
sobreviver aos inimeros desafios que o seu processo de vida lhe impde, precisa
estar com o outro. Esta necessidade de estar com o outro a levou a querer um
companheiro. Para ténto, buscou alguém com um diagndstico semelhante, pois
tem consciéncia de que a sua condi¢do de portadora do HIV lhe impde limites de
possibilidades para co-existir de forma intima com o outro. Diante de suas
possibilidades, ela co-constitui e co-cria 0 seu viver. Esse relacionamento é para
Rosa uma das raras possibilidades de vivenciar momentos de prazer, de

liberdade e de companheirismo.

A pratica sexual sem uso de preservativo revela o padrao ritmico de Rosa,
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que reflete a unidade de capacitar-limitar. Rosa se depara com a oportunidade de
fazer escolhas. Contudo, dada a sua situagdo e as possibilidades que dispéem no
momento, Rosa demonstra que certas escolhas sao dificeis de se fazer, pois
estas nos colocam diante de novas situacdes, as quais também poderiam coloca-
la diante de novas limitagdes. Paulo alegou que o preservativo lhe causa
impoténcia sexual momentanea. O assunto foi discutido pelo casal, revelando a
vontade de Rosa em manter um cuidado que lhe proporcione uma melhor
qualidade de vida. Para co-existir com o possivel, ela busca abrir um espago para

a busca da transformagéo da co-constituicao de sua relagdo com Paulo.

A unidade de capacitar-limitar também & evidenciada no paradoxo
existencial de Rosa, quanto a necessidade de ter condi¢des financeiras para a
uma vida mais segura, ou seja, de conseguir um emprego € uma forma adequada
para estruturar sua vida, mas ao mesmo tempo se sentir limitada em suas
possibilidades para satisfazer tal necessidade. Neste sentido, Rosa — mesmo
demonstrando ser forte e capaz de lutar e acreditar em um amanha melhor — se
sente incapaz de mobilizar-se para transcender a limitagdes existentes e buscar
sua realizagdo. Esta situagdo evidencia que a vida é sempre uma realizacdo com
o outro, de co-existéncia situada para se co-constituir um viver com dignidade.
Esta possibilidade ndo pode ser efetivada quando se vive em uma sociedade
cujos valores alijam o outro de seu direito de viver com melhor.qualidade, de

poder ser e expressar sua condi¢io de semelhante, mas também de diferente.

Durante os varios encontros realizados até o final da gestacdo em 09 de
dezembro de 2001, preocupava-se em dialogar e refletir sobre a situagdo vivida.
Diante das inUmeras dificuldades enfrentadas por eles, procurava infundir-lhes
esperanga e coragem para continuarem suas vidas. Parse (1994) afirma que o(a)
enfermeiro(a) move com a pessoa ou grupo para a realizagdo das esperangas e

sonhos, tornando-se presenca verdadeira.

O desenvolvimento do processo de cuidado com Rosa evidenciou certas
peculiaridades. Rosa n&o € pior nem melhor que outras gestantes na mesma
situagdo, é diferente e, algumas vezes, resistente as reflexfes. Rosa e sua familia

constituem-se em uma unidade de vida, co-criam padroes de relagdes que
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refletem seus valores prioritarios. No decurso de nossa trajetéria, procurei co-criar
momentos de reflexdo, de dialogos, descritos por Parse (1995) como um caminho
de estar, no qual o(a) enfermeiro(a) procura centrar-se na prépria vida da pessoa
e da familia, respeitando as capacidades e possibilidades de que dispGem.

Como enfermeira, procurei exercitar a presen¢a verdadeira, estando com o
outro € movendo com ele, e respeitando seu ritmo e sua liberdade de fazer
escolhas. Como refere Cody (1995b), o modo central da pratica de enfermagem
baseada na teoria de Parse é a presenca verdadeira vivida com outros. A
presenga verdadeira & descrita por Parse (1992) como “uma forma especial de
‘estar com’”, em que o(a) enfermeiro(a) testemunha os valores prioritarios vividos
‘pela pessoa ou familia. E uma poderosa conex&o inter-humana experienciada em
todos os dominios do universo Parse (1994). Através da presenga verdadeira,
o(a) enfermeiro(a) move com o ritmo da pessoa ou familia, para quem ele(a) esta
dando plena atengao (CODY, 1995Db).

O(a) enfermeiro(a), que estiver sendo guiado (a) pela teoria de Parse, sabe
que as decisdes sO podem ser tomadas com base na vontade da pessoa.
Contudo, através da co-existéncia, ele(a) cria um espago para a reflexdo e a
busca de novos valores e significados daquela dada situagao.

Tratando-se de Rosa, mesmo quando parecia resistente em explicitar sua
reflexdo, ela demonstrava, através de seus momentos de siléncio, que fizera uma
pausa para pensar sobre a questdo em pauta. Outras vezes, quando fixava seu
olhar nas fotografias da parede da sala, ela refletia sobre 0 assunto em questao,
embora tivesse medo do enfrentamento. Isso ficou comprovado com 0 nao uso do
preservativo, pois ela abriu mdo de alguns cuidados, tendo em vista que o
companheiro ndo queria usa-lo. Tal atitude denotava medo da solidao, referida,
por ela, nos primeiros encontros. Deixara claro que se sentia feliz por ter
encontrado uma pessoa com 0 mesmo problema, assim poderia manter um
relacionamento. Contudo, ao analisar essas questdes, ela certamente estava
buscando uma maior consciéncia de si mesma e uma maior experiéncia global
com seu "eu", para co-transcender no momento em que estivesse diante de

novas possibilidades.
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Diante do exposto, observo com Parse (1995) que o “fornar-se” & um
processo intersubjetivo de transcender com as possibilidades; é uma escolha de
significados pessoais no processo intersubjetivo de relacionar valores prioritarios.
Neste sentido, a co-criagdo de ritmos de transcendéncia requer o despertar para
novas possibilidades e reflete o paradoxo de conformidade e ndo-conformidade.
No caso de Rosa e seus familiares este despertar é mais demorado, pois se
sentem imobilizados em decorréncia das necessidades, as quais compromete o
seu viver. Deste modo, o engajamento no processo de mudanga é complexo e

singular.

A convivéncia com Rosa proporcionou-me lacos de afeto e de
solidariedade, novo olhar sobre as pessoas; sei que jamais as esquecerei. Foi
fundamental para a minha conscientizagdo e crescimento frente as

responsabilidades que devo ter para com todos 0s seres humanos.

4.3 Apresentando MARGARIDA em familia

Margaridae, gestante, vinte e oito anos, altura de 1,65m e 70 kg, pele
morena clara, olhos verdes, cabelos crespos (castanho escuro com corte na
altura do ombro e franja). Dona de um sorriso simpatico e timido, demonstrava ser

uma pessoa agradavel.

No dia em que nos conhecemos, Margarida, sentada no canto da sala,
ouvia atentamente as explicacbes da enfermeira do pré-natal. Quando a chamei
para conversar, ela acompanhou-me até a sala e a convidei a sentar-se. Entre
ndés havia uma mesa, pois a sala que ocupavamos era um consultério médico.
Margarida sentou-se em diagonal, a minha direita. Colocou suas maos sobre os
joelhos, parecia muito timida e tensa. Imediatamente, apresentei-me e expliquei

os motivos da minha preseng¢a naquele local. Com palavras simples, apresentei

8 Margarida nome ficticio escolhido pela paciente.
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0s objetivos e os passos metodolégicos do estudo.

Apds a apresentagéo, procurei deixa-la a vontade. Ofereci um lugar para
sua bolsa em cima da mesa de trabalho e fui fechar parte da janela, pois o sol
forte batia no rosto de Margarida.

A gestante muito satisfeita em poder compartilhar deste estudo, relatou que
era um momento em que precisava muito de apoio, em decorréncia da familia de
seu esposo desconhecer a gravidez e, também, bela sua condigédo de portadora
do virus HIV. Margarida ndo demonstrava estar gravida, pois as roupas
disfargavam su_a. silhueta. Diante desta explicagdo, entendi o porqué do disfarce.
Nosso didlogo, naquele dia, ndo foi gravado, ja que queria criar um clima
descontraido e de confianga. Perguntei a sua idade gestacional, pois, no
prontuario, ndo constava esse dado, mas ela ndo soube dizer, pois ndo tinha
certeza 'da data da Ultima menstruacéo e ainda nao havia feito nenhum exame
que confirmasse a gestacdo. Sabia que estava gravida, porque estava com
amenorréia ha quatro ou cinco meses, sua barriga e seus seios aumentaram de
volume. Entdo, foi ao ambulatério do pré-natal para agendar uma consulta e
realizar 0 exame confirmatério, sendo esta agendada para o dia 11/05/01, quando

nos conhecemos.

Ao finalizar o encontro, agendamos uma visita domiciliar para uma
segunda-feira, dia 14/05/01, na casa de sua irma. Esta morava numa vila mais
proxima do centro da cidade, com melhor acesso. Margarida caminhava de trinta
a quarenta minutos para chegar a casa da irma, mas havia uma vantagem, outra
irma@ morava perto. A solicitagdo para que nossos encontros ocorressem neste
local era decorrente do fato de morar ao lado de sua sogra, que ndo poderia

saber o motivo das minhas visitas.

Margarida, na primeira consuita do pré-natal, coletou urina para urucultura

(UCA), pois sentia prurido e ardéncia para urinar.

Margarida vive, desde 1997, com Carlos, seu segundo companheiro, de
quem tem dois filhos, uma menina de trés anos e um menino de um ano e dez

meses. Do primeiro companheiro, falecido em 1996 com diagndstico de AIDS,
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Margarida tem uma filha de oito anos. Os filhos dela realizaram os teste de HIV e,
até o momento, estdo ndo reagentes. A jovem se relaciona muito bem com sua
familia, costuma visitar suas irmads quase diariamente. Apenas uma irma é
excluida, pois, quando soube do diagndstico de Margarida, contou para vérias
vizinhas, o que resultou na inimizade entre elas. A irma de Margarida, dona da
casa, onde aconteceram os encontros, € casada com o irmdo de Carlos e ambas

nao se relacionam.com a sogra.

4.3.1 Co-criando momentos para uma co-existéncia situada

Desde o0 momento em que conheci Margarida, senti uma grande vontade
de ajuda-la a superar suas dificuldades. A simpatia de Margarida me conquistou
desde o primeiro instante em que a Vi E humilde, calma, educada, muito
receptiva para o didlogo. Enfrenta dificuldades financeiras. Vive com Carlos desde
1997 e, para auxiliar no sustento da familia, realiza servigcos de limpeza em
algumas residéncias de forma esporadica. Carlos trabalha em uma empresa “X” e
moram em uma casa construida no patio da casa da mae dele. Carlos vem de
uma familia de educagédo conservadora, que mantém muitos tabus. Margarida, na
maior parte dos dias, dedica-se a educagdo das criangas. A gravidez de
Margarida ndo estava planejada, pois sabia que era soropositiva, mas, diante
desse fato, estdo se esforcando para viver da melhor forma possivel. A
receptividade conosco foi muito gratificante, pois conseguimos co-construir
momentos de reflexdo e de descontragdo, nos quais foi possivel, através de um
processo ritmico, co-existir com as possibilidades para methorar a qualidade de

vida deles.

No dia 14/05/01, me preparei para realizar o primeiro encontro domiciliar.
Estava ansiosa para iniciar este estudo. Ao sair de casa, orei e pedi a Deus que
me iluminasse. O encontro estava programado para acontecer na casa da irmé de
Margarida. Entéo cbmbinei com esta, por telefone, que iria apanha-la em seu
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servico para que‘féssemos juntas ao encontro de Margarida. Ao chegar ao local,
estacionei o carro em frente ao prédio e fiquei aguardando. Em seguida, apareceu
uma mulher com, aproximadamente, trinta e cinco anos, sorridente. Como estava
exatamente em frente ao prédio, ela deduziu quem eu era. Apresentamo-nos e

fomos conversando durante o percurso.

A irma de Margarida achou excelente a proposta deste estudo. Referiu
- estar muito preocupava com a situa¢do da irma, pois gostaria de vé-la bem. No
caminho, minha ansiedade voltou, pensava nos objetivos e fiz outra oragao.
Quando chegamos, Margarida estava nos aguardando Sentada, em uma cadeira
na area de servigo, que ficava atras da casa. O dia estava ensolarado, mas com
muito vento. A irma se preocupou por ela estar naquele vento, pois a porta da
casa estava aberta. Margarida estava acompanhada dos dois ﬂlhos'menores,
Carlos estava trabalhando e nao pode comparecer. Ela usava novamente uma
calga jeans justa e um moletom largo. A irma me convidou para entrar na casa.

Na casa, havia cinco cémodos, moveis Simples, mas estava organizada.
Assim que comegamos a conversar, o marido da irma, que havia chegado antes
de todas nés e estava dormindo, acordou e foi a sala me cumprimentar. Enquanto
conversavamos sobre varios outros assuntos, ele foi a cozinha preparar alguns

filés de peixe frito para nos servir como petiscos.

Comecei a conversa, pedindo, inicialmente, autorizagdo para gravar. Apés
o consentimento, perguntei a Margarida qual a razdo dela omitir a gestagdo para
a familia de Carlos. Afinal, isso me preocupava, tendo em vista que ela tinha vinte
e oito anos e ele trinta e trés anos O casal ja possuia dois filhos, mais a filha do
primeiro companheiro. Ela respondeu que os familiares de Carlos, especialmente
sua mae, ndo queriam mais filhos do casal por motivo da baixa renda familiar.
Outro filho acarretaria dificuldades para o sustento. Carios tinha emprego fixo, e
ela, esporadicamente, trabalha como diarista em algumas casas; porém, quando
ambos saiam para trabalhar, a mée de Carlos, com setenta anos, cuidava das

criangas.

Diante desse relato, tive a impressao de que a familia de Carios sentia-se

no direito de interferir na vida deles. Conversamos sobre esse fato, ouvindo
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atentamente todas as exposi¢cdes. Ela parecia retraida ao falar no gravador, sua
fala era objetiva e sucinta. Apresentava dificuldade em formar uma frase com
clareza, talvez pela falta de escolaridade, pois estudou até a quarta série do
primeiro grau. Experimentei, em alguns momentos, desligar o gravador para
deixa-la mais & vontade, mas como ndo houve melhora, retornei a gravacio.
Durante nosso encontro, observei que Margarida apresentava tosse curta e um

pouco produtiva.

Dando continuidade ao dialogo, perguntei como era sua vida no dia-a-dia e,
- também, como havia se contaminado. Em relagdo a forma de contaminagéo,
contou que ndo tinha certeza. Na época em que o ex-companheiro estava
internado, ela ’foi ao hospital acompanhada de seu irm&o, para doar sangue ao
ex-companheiro, afinal restou uma amizade daquele relacionamento. Quando foi
fazer a doagao, se submeteu a um exame no Banco de Sangue e foi informada de
que ndo poderia ser doadora, pois estava com anemia. Seu irmdo também néo
pode ser doador, porque diagnosticéram que ele estava com hepatite. Margarida,
portanto, nao tem certeza se ja estava contaminada naquela época. Seu irméo

~ficou internado para tratamento.

Ela ficou sabendo do ébito do ex-companheiro e do seu diagndstico de
AIDS, aproximadamente, dois meses depois. Logo apds esse episddio, ela
conheceu seu atual companheifo e passaram a viver juntos. No inicio do
relacionamento, contou ao Carlos a'causa do 6bito do ex-companheiro. A partir
daquele relato, evitavam falar sobre o assunto e, quando ouviam na televisdo

alguma reportagem relacionada a AIDS, permaneciam atentos, mas calados.

Em julho de 1999, nasceu o segundo filho do casal. Amamentou 0 bebé
durante dois meses e suspendeu por conta prépria. Em agosto, apareceu um
sangramento vaginal irregular, que durou até outubro; quando resolveu procurar
ajuda.. Foi ao Pronto Atendimento Municipal e permaneceu internada por dois
dias, aguardando leito em algum hospital. No segundo dia da internagdo, sua irma
perguntou ao médico se poderia ser feito um teste de HIV. Eles concordaram e,
entado, o teste foi realizado. Naquele mesmo dia, Margarida foi transferida para o

hospital para receber transfusdo sangliinea, enquanto isso, permanecia
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aguardando o resultado do teste de HIV. Ficou internada por treze dias recebendo
poucas visitas médicas. Margarida sentia-se angustiada e perguntava a uma
funcionaria por que o médico ndo a visitava duas vezes ao dia, conforme fazia
com as demais pacientes. Alguém comentou que ele visitava as pacientes pela
manhéd e ao entardecer, mas como era geriatra, dava preferéncia as pacientes
mais idosas. Numa das visitas do médico, ele a informou que, apds o resultado do v
exame, ela seria encaminhada ao Hospital Universitario. Margarida lembra que
ficou pensativa, provavelmente deveria estar contaminada com o virus HiV, por
isso ele a encaminharia para outro hospital. Ela ficou atenta as palavras do

médico:

Quando ele disse assim 6: eu vou dé o encaminhamento, ai foi que eu
entendi né, ndo precisd da resposta, ndo disse claramente, mas entendi
que o caso era esse. Dai fui pra casa. Ja fazia 15 dias que eu tava longe
de casa. _ :

Ela foi para casa e, dois dias apds, Carlos retornou ao hospital para buscar
o resultado definitivo do exame. Face ao resultado e ao encaminhamento, Carlos
agendou uma consulta no Ambulatério das Doencgas Infecciosas do Hospital
Universitario. Embora ele ndo soubesse o resultado que estava no envelope, ele
seguiu as orienta¢Bes e foi ao Hospital Universitario. Ao chegar em casa, Carlos
comunicou-lhe que havia marcado a consulta no Hospital Universitario. Margarida
foi a consulta e imaginou que receberia as medicagcbes, mas os médicos
solicitaram novos exames. Naquela consulta, ndo obteve orientacdes sobre
aleitamento materno, apenas a orientaram a fazer outras consultas. Enquanto
aguardava os resultados dos exames, ia recebendo informagbes sobre o
tratamento. Como as consultas duraram em torno de um més, Margarida desistiu
de iniciar o tratamento, alegou que o atendimento era lento e, muitas vezes, ela
chegava pela manha sendo liberada a tarde. Tornava-se oneroso pagar quatro
passagens mais o almogo, pois a sua condi¢ao financeira nao permitia esse
gasto. Margarida decepcionou-se com essa situagdo e desistiu de procurar

tratamento. Apés as explicagdes em relacdo ao resultado do exame, perguntei a



97

ela como foi a reagdo do Carlos ao saber do diagnéstico.

Essa histéria é longa: quando eu conheci ele, contei que meu ex-
companheiro tinha morrido com AIDS, e que a filha do casal tinha feito o
exame e néo tinha o virus e agora quando eu soube do resultado do
exame ele me respondeu: j& sabia, pela tua histéria, eu j& sabia.

Diante do exposto acima, achei muito tranqila a forma como Carlos reagiu
ao diagndstico. Mais tarde, no quarto encontro, descobri que quando Margarida e
Carlos comegaram a viver juntos, ele era virgem e isso, para ele, era uma

situagédo constrangedora.

Margarida continuou insistindo que n&o sabia como havia se contaminado.
Expliquei, entdo, que poderia ter sido contaminada pelo ex-companheiro, mas
como nao havia feito exames na época, ndo poderia afirmar. Fez exame somente
da filha, tendo resultado negativo. Margarida ndo entendia como o ex-
companheiro havia se contaminado, pois afirmou que ele ndo usava drogas e nio
tinha outros relacionamentos. Sua irma questionou como ela poderia afirmar isso.

Ela respondeu:

N&o teve, sabe né quando a gente fica na diivida e o marido diz que néo,
mas tu sabe né quando a pessoa fala sério e diz que ndo, entdo no caso
néo.

A gestante, apds seus argumentos, continuou a ouvir 0 que sua irma tinha
para dizer, no que tange a questéo sobre confianca, por parte do ex-companheiro.
Observei que, muitas vezes, pelo témpo de convivéncia de um casal, é possivel
saber pela fala, pelos gestos e pelas atitudes: se 0 companheiro(a) estd sendo
sincero(a) ou ndo e que as afirmagdes de Margarida poderiam estar embasadas
nesse fato. Esta afirmativa de nossa parte foi necesséria, porque a gestante
demonstrou ndo concordar com o questionamento da irma. Nosso objetivo ali ndo
era levantar suspeita de infidelidade do passado, e sim co-construir um caminho

que ressaltasse seus valores prioritarios. Margarida pediu para fumar, levantou-se
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e ficou parada préxima a porta da sala, para jogar a fumaga do cigarro para fora.
Como continuou com sua tosse produtiva, perguntei ha quanto tempo ela estava
apresentando essa tosse. Ela comentou que, em outubro de 2000, teve

tuberculose, fez tratamento e que égora estava tudo bem.

Apés fumar, Margarida sentou-se ao meu lado, perguntei como era sua

convivéncia com seu companheiro, ela respondeu:

Né&o conversamos quase sobre 0 assunto. Até pouco tempo eu evitava

ver programas de televisdo porque chega aquela hora de ver as criangas
na Africa eu. desligava a televiséo e saia. Deu uma reportagem uma vez

dum pais ai que mostrava as pessoas horrivel, magra e eu ndo queria

ver aquilo.

Margarida tornou a dizer que ndo contou sobre o HIV para a familia do

companheiro, porque tinha medo de ser discriminada.

Talvez o preconceito ndo € de todo mundo, mas na duvida prefiro néo
contar. Se mais adiante eu tiver preparada, eu conto.

Durante nosso didlogo, peguei em seu brago. Este toque foi tao
significativo, que a levou a puxar o brago. Perguntei por que ela estava fazendo
aquilo, ela respondeu que ndo esperava ser tocada, pois as pessoas nao gostam

de se aproximar de quem tem esse virus.

Ela complementou seu relato dizendo que seu maior medo era ter que
mentir, de esconder dos outros 0 seu diagndstico, pois chegaria um momento em

que as pessoas iriam vé-la emagrecida.

Sabe aquela fungdo né. De resto eu ndo tenho medo. Todo dia eu
acordo e penso: hoje eu t&6 bem e amanhé eu vou estar methor ainda.

Em relacdo a aparéncia fisica, sente-se feliz porquevvtem dificuldade de

emagrecer. Margarida, nesse contexto, manifesta um sentimento de esperanga,
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pois tenta valorizar sua vida no dia-a-dia. No entanto, &€ compreensivel a
dificuldade, encontrada por eles, em contar a familia de Carlos sobre a gravidez e
a condicdo dela de soropositiva. E preciso considerar que ‘cada membro da
familia reage de uma forma diferente. Com base Parse (1995), diria que
Margarida e seu marido s&o seres livres para escolher significados nas situagdes,
sendo responsavel pelas suas decisdes. Possuem, assim, uma liberdade situada.

Apds ouvir Margarida, perguntei a sua irma como foi saber do diagnédstico e

ela respondeu:

O mundo desabou. Foi um choque muito grande, mas estou
conseguindo dar todo 0 apoio. que posso, e sou a irmé que estou mais
préxima.

Nesse dizer, sua irm& demonstra que a familia € uma configuragdo da
inter-relagdo através do processo experimental de humano para humano (PARSE
etal, 1985). ' ' '

Novamente Margarida levantou para fumar e reclamou do puimao porque
tossiu. Sua tosse era curta e produtivak. Percebi que seria preciso trabalhar com
ela a questdo do fumo, mas esperaria outra oportunidade. Ao finalizar esse
encontro, a irma de Margarida me pediu para conversar com Carlos sobre o uso
do preservativo. Agendamos um encontro para o dia 17/05/01 as 14h. Naquele
dia seria feriado na cidade e ele estaria de folga no trabalho.

4.3.2 Co-criando padrdes ritmicos de co-transcendéncia

A convivéncia com Margarida me possibilitou uma co-existéncia mais
ritmica quando comparada com Rosa. Neste sentido, cada ser é uma unidade
singular de vida, com diferentes possibilidades face a sua liberdade de co-
constituir e co-criar padrdes de relacionamentos. Neste existir, confere
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significados as situagdes vivenciadas e de acordo com seus valores prioritarios.

A partir do terceiro encontro domiciliar e primeiro com Carlos, consegui co-
criar padrdes ritmicos e entender a multidimensionalidade do ser humano e seus

infinitos universos de relacionamento.

Conforme havia agendado com Margarida, compareci na casa de sua irma.
Era um dia ensolarado. Apds cumprimentar-me com um largo sorriso, fui
convidada a eﬁtrar na casa e me apresentou a Carlos, seu companheiro. Era um
homem de estatura pequena, magro, cabelos crespos com alguns fios grisalhos.
Sua aparéncia fisica evidenciavé uns quarenta .e dois anos, mas a idade real era
de trinta e trés anos. Um homem rhuito humilde, de poucas palavras e boa
educagado. Seu rosto demonstrava as marcas de sua existéncia. Sentamos e ele
permaneceu quieto. Os sofas da sala estavam dispostos um ante o outro, tendo
um aparelho de som ao lado. A sala ndo media mais que oito metros quadrados.
Sentei-me perante ele, ficando Margarida ao meu lado e sua irma ao lado dele. O
irmao de Carlos, esposo da irma de Margarida, permaneceu na cozinha.
Conversamos um pouco, rimos e Carlos se manteve calado, com um olhar
assustado e um sorriso timido. Expliquei a ele os objetivos do estudo e pedi
permissao para gravar o encontro. Ele autorizou e iniciamos nosso didlogo.

Tendo em vista que eu ja sabia que ele n&o queria fazer 0 exame de HIV,
perguntei o porqué. Afinal, queria ouvi-lo em relagdo ao assunto. Ofereci o
gravador a ele, mas sua resposta foi objetiva, disse que nao faria o teste nem o
tratamento, porque a vida ja acabara. Dessa forma, Carlos demonstrou falta de
esperanca e incapacidade de enfrentar o problema. Essa resposta me deixou
perplexa, pois ndo esperava este tipo de atitude. Ele me devolveu o gravador e
observei que ele estava muito tenso, suas maos ndo paravam, gesticulava
constantemente e o olhar corria de nés, para a esposa e para 0s dois filhos do
casal que brincavam ao lado, na sala. Perguntei se ele usava preservativo,
respondeu que ndo gostava, tinha dificuldades e achava que era por “problema
psicolégico”, Como ele olhou para Margarida e disse que ela sabia qual era o
“problema psicoldgico’, ndo indaguei mais, pois estavam presentes a irma de

Margarida e seu companheiro. Dei sequéncia ao assunto, falando sobre a
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importancia do cuidado e estimulando uma reflexao sobre esse aspecto. Expliquei
a eles a possibilidade do bebé negativar o virus, se eles fizessem o tratamento
correto. Margarida disse que se dispunha a usar o preservativo feminino. Falei do
custo elevado e sugeri que o preservativo fosse solicitado por Carlos no posto de
saude. Ele ouviu atentamente, quase imoével e nada respondeu. Logo, a irma
comentou também sobre a importancia de ele fazer o exame e o tratamento.
Passados alguns minutos, enguanto conversavamos, ele mudou de posi¢ao no
- sofa, uniu as méos e disse que tinhamos raz&o, por isso, iria providenciar os
preservativos, bem como a macrodantina receitada a ela apdés o resultado do

exame de urucultura, coletada no dia 11/05/01.

| Ao término do encontro, Carlos disse que iria aceitar fazer o exame, mas
pediu que eu facilitasse péra ele, uma vez que no Hospital Universitario ha muita
morosidade no atendimento e ele nao poderia faltar ao trabalho. Coloquei-me a
disposicdo e elogiei a sua atitude. Ele, apesar da seriedade e da timidez,
aparentava ser uma pessoa muito compreensiva, pois se conscientizou da
importancia do exame do HIV. Este exame, para ele, representava uma situagéo
de angustia e sofrimento. Diante destes significados, co-criei um padrao ritmico
de relagdes, no qual Carlos deixou de ser uma pessoa inflexivel para Ser mais,
conseguindo se transformar, ir além, através do fortalecimento do seu seff.
Descobrir o diagndstico é entender uma situagdo que s6 pode ser analisada por
quem convive com o HIV, ja que as condigcbes sdo mais complexas e estdo

ligadas a um contexto de vida.

Outro aspecto importante, abordado no encontro, foi a omissédo da gravidez
para a familia de Carlos. Ele o induziu a reflexao, abordando os riscos para o feto
advindo do uso de roupas justas. Margarida sentia medo da reagdo da sogra e
pediu a Carlos que nao falasse sobre o assunto. Ela queria mais tempo para
contar-lhe. Disseram que iriam pensar, em casa, sobre o assunto. Finalizando o
encontro, permaneci mais_' alguns minutos na casa, conversando sobre outros
assuntos. A tardinha fui embora muito feliz, pois Carlos perguntou se poderia
participar do encontro do dia 21/05/01. Concordei e agradeci sua compreensao.

Quatro dias apés, conforme o combinado, fui encontrar Margarida. Chovia
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muito e ela compareceu sozinha ao encontro na casa da irma, Carlos precisou
cuidar das criancas. Os encontros eram muito valorizados por todos, tanto que
Margarida nunca faltou, mesmo com mau tempo. Quando cheguei a casa de sua
irm&, Margarida estava me esperando no portdo. Veio ao meu encontro, beijou-
me e me convidou para entrar. Como estdvamos a sés, pudemos conversar mais

descontraidamente.

Naquele dia, ela estava com uma aparéncia maravilhosa, sentia-se feliz,
porque seu companheiro havia contado a mae dele sobre a gravidez. Apds essa
revelagéo, perguntei qual foi a reagdo da sogra, mas Margarida ainda nao tinha
ido a casa dela para conversar. Estava esperando passar uns dias. Seu
companheiro relatou que, quando contou a sua mée, ela perguntou por que mais
um nené, se eles tinham dificuldades para sustentar os trés filhos. Ele respondeu
que tinha acontecido a gravidez e que eles tinham que aceitar o nené. O fato de
ter contado a sogra parecia um alivio para Margarida. Naquele encontro, ela
estava usando roupas mais soltas e sua barriga estava aparecendo. Ja tendo dois
filhos, eles entendiam que para a avo, tornava-se muito penoso cuidar de trés
criangas. Achei boa a decisdo deles, afinal, as coisas haviam progredido.

Sentiram-se fortes para contar sobre a gravidez.

Margarida aproveitou que estdvamos a sbés para me contar sobre o
“problema psicoldgico”, que Carlos havia relatado no encontro anterior. Contei-lhe
-que n&o perguntei, anteriormente, porque achei que o momento ndo era propicio,
dada a preseng,aAda irm& de Margarida e do marido. Assim, preocupei-me em
preserva-los. Dando seqiiéncia ao nosso didlogo, Margarida comentou que ela
havia sido a primeira mulher de Carlos. Este, na pré—adolescéncia; foi levado
pelos pais para trabalhar no interior. Morava em um galpdo e seu unico contato
humano naquele lugar, era com os donos da propriedade. Esporadicamente,
vinha visitar os familiares na cidade, quando isso acontecia, ficava em casa.
Quando era convidado por amigos para sair, evitava se encontrar com mulheres,
pois era muito timido e tinha medo de ndo conseguir ter relagdes, pois tinha um
certo grau de impoténcia. Aos dezoito anos, entrou para o servigo militar, mas

permaneceu virgem. Conheceu Margarida aos vinte e seis anos, entéo, teve seu
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primeiro relacionamento sexual. Margarida contou que nao foi facil para ele na
primeira vez. Ela ficou perplexa, mas sempre o respeitou e teve muita paciéncia.
O relacionamento de Margarida e Carlos parecia ser sincero e de muito respeito.
Embora eles nao tivessem ainda a certeza do diagndstico dele, eles conviviam
muito bem. Ele a aceitava, mésmo sendo portadora do virus HIV, mas ela se

sentia culpada, porque existia a possibilidade de té-lo contaminado.

Margarida voltou a falar da sogra, dizendo:

Futuramente eles véo te que cria meus filhos. E quanto mais eu pudé
vivé, eu vb vivé, eu s6 muito positiva, mas vai chega um dia que eles vdo
te que cria meus filhos. Se eu morré daqui cinco, seis anos o bebé vai ta
com cinco, seis anos, pra mim é vantage. Vai té mais tempo pra crianga
crescé e em casa se acontece alguma coisa com Carlos as criangas vdo
ta maiorzinhas. Vdo podé se vird sozinha.

Margarida demonstrava muita vontade de continuar viva, seus filhos lhe
dava forga e estimulo para continuar lutando. Perguntei 0 que Carlos havia

achado do nosso didlogo. Margarida respondeu:

Ele ficou meio triste, eu notei que ele ficou meio triste porque vérias

. coisas que a gente as vezes ndo fala. Entdo, eu acho que é por isso,
porque tu explicou muita coisa que a gente ndo sabe que vai acontecé
né. Eu penso assim, se hoje t6 ruim, amanhd vai se melhor. E assim que
a gente vive. Ele é bem realista e pessimista. Eu néo gosto em vez dele
vim pra frente ele da um passo pra tras.

Quando falou que eu havia explicado muita coisa que eles ndo sabiam, ela
se referia as orientagbes acerca do processo salde-doenga da AIDS e dos
cuidados com a saﬂde, entre eles, da importdncia do tratamento e das
possibilidades de manter uma vida saudavel e uma auto-estima mais elevada.

Afinal, ela sempre demonstrou ser uma pessoa “de bem com a vida’.

E em relagdo a camisinha. Ele tentou uséa-la? — perguntei. Ela riu e disse
que ele tentou, mas ndo conseguiu (risos). Ela falou para ele que ndo se

preocupasse. Tentariam outra vez.
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Margarida, ao relatar tal fato, referiu-se a impoténcia ocorrida naquele
momento de ato sexual. Foi possivel observar que Margarida e Rosa receberam a
mesma justificativa dos companheiros e elas aceitaram passivamente tal
resolugdo. Para elas, conviver dessa forma era mais favoravel. Elas ndo insistiam
no uso do preservativo, porque tinham receio de aborrecer seus companheiros e
serem abandonadas. Diante da promessa dele de fazer novas tentativas,
Margarida comprou os remédios e os preservativos. Ndo conseguiu estes no
posto de salde, porque precisava justificar para quem era e ante sua condigéo de

gestante ficou inibida.

Inclusive quando a agente comunitéria foi na minha casa eu achei que
ela ia pedir meus exames, mas eu combinei com minha outra irmé, que
se precisasse mostrar exame de HIV, eu -ia mostrar o dela que deu
negativo. Mas ndo precisé € o exame dela ta guardado comigo.

Margarida tem uma irma que ela considerava sua inimiga. Fazia algum
tempo que ndo se encontram. Quando Margarida descobriu que era portadora do
HIV, essa irma@ contou para os vizinhos e para a agente comunitaria que
Margarida era portadora do virus HIV. Esse foi 0 motivo da inimizade. Naquela’
época, Margarida passou muito trabalho para negar o diagndstico, por isso, ela
tem medo da tal agente. A familia da sogra é amiga da agente e essa é outra

razao para omitir o exame.

Naquele encontro, entreguei.a Margarida a requisi¢do para 0 exame de
ultra-sonografia, que estava agendado para o dia seguinte, 22/05/01, em que eu
estaria disponivel para acompanha-la. Expliquei que, independente do resultado
da ultra-sonografia, ela ndo deveria desistir da consulta do ambulatério' de
Doengas Infecciosas, agendada para 05/06/01. Somente nesse dia, ela receberia
a medicagdo. Pedi a ela que incentivasse Carlos a realizar o exame. Margarida

entdo ponderou:

Eu vd ajudé ele, porque ele me ajudd muito, e as pessoas ndo ddo valor
a vida, mas pra mim o importante é vivé. E depois que a gente vé que a
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gente deixa as coisa passa. Eu fico pensando que se eu tivesse me
cuidado ndo taria com esse virus e nem esperando outro fitho, mas
agente ndo pensa. Entdo, quando eu vejo minha sobrinha que &
adolescente eu falo pra ela, te cuida, ndo vai ficd que nem eu assim, né.
Olha a minha situagéo.

Ao finalizar o encontro, combinei com Margarida que, no dia seguinte, iria
apanha-la no local de trabalho de sua irm3, para irmos ao hospital realizar a ultra-
sonografia. No dia seguinte, as treze horas e trinta minutos, conforme o
combinado, encontrei Margarida e fomos ao hospital..- Esperamos
aproximadamente uma hora e trinta minutos para sermos atendidas. O residente
de plantdo ndo obedeceu & ordem de chegada das pacientes. Alegou que ndo
faria 0 exame antes, porque ela era portadora do virus HIV. Se a idade
gestacional fosse inicial, eles teriam que fazer o ultra-som transvaginal, por isso
ndo iriam passa-la a frente. A médica residente (R1-) chamou Margarida,
~encaminhou-a ao banheiro para tirar parte debaixo da roupa e eu fiquei
conversando- com a residente. Quando Margarida saiu do banheiro, estava
envolta em um lengol movel da cintura para baixo. Pedi que deitasse na maca e
fiquei préoxima a ela, acompanhei a ultra-sonografia. A residente visualizou um
feto de sexo feminino, com um quilo e cem gramas e vinte e seis semanas e
meia. A residente explicou que n&o seria dada medicagdo antiretroviral naquele
'momento, mas que teria que levar o resultado da ultra-sonografia no ambulatério
de doencgas infecciosas para que Ihe receitassem a quimioprofilaxia. A consulta
ficou agendada para o dia 05/06/01. Apds o término do exame, pedi para a
residente fazer uma solicitagdo de exame do HIV para Carlos, pois ele havia me
solicitado. |

Ao sairmos do hospital, fomos até a casa de Rosa, conforme o combinado.
Ambas queriam se conhecer. Conversamos um pouco, tomamos um cafezinho.
Elas fumaram juntas o mesmo cigarro e logo Rosa me chamou a frente da casa,
para queixar-se da presenga da mae e da irma em sua casa. Retomamos ao local
onde Margarida e a mae de Rosa estavam conversando, e, sem demora, convidei
Margarida para irmos embora. Rosa pediu desculpas a Margarida por nao a ter

recepcionado como gostaria, porque estava muito tensa. Retornamos ao centro
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da cidade, deixei Margarida e a mae de Rosa em pontos de.énibus diferentes e
agendei novo encontro para o dia 25/05/01.

Daquele encontro, participaram: Carlos e outra irma de Margarida, a qual
denominei numero dois. Ela é uma pessoa extremamente timida, morena,
parecendo-se mais com Margarida do que com a primeira irma, aqui relatada.
Possuia um sorriso Vlargo e dentes limpos e brancos. Mostrava-se insegura nas
respostas. Conversamos sobre 0 diagndstico e a gestacao de Margarida, ela fez o

seguinte comentario.

Quando eu soube que ela era portadora do virus HIV, pra mim foi um
choque, eu procuro entende né, ndo sé eu como todos nés, vamos
sempre dé muita forca pra ela. Isso que é importante. Acho que se nés
ndo tivesse dado forga pra ela, ela ja tinha partido hd muito tempo. E por
ela ta gerando outro filho, também, a gente ndo pensa nas coisa. S6
depois. Gostaria de eu ta no lugar dela.

Diante desse dizer, perguntei por que pensava assim; “estar no lugar dela”.

Ela respondeu:

Ah, porque ela é uma irma, é um pedaco de mim, ela vai ir um dia
entendeu? S6 quem esta na pele dela e da gente, que é familia, pra senti
0 que a gente sente. Ndo sei se vai haver solugdo daqu: alguns anos. A
gente tem que ter esperanca.

Dando continuidade ao dialogo, falei sobre a qualidade de vida. Perguntei a
ela o que poderia ser feito, para melhorar tal qualidade de vida e o que era viver

saudavel. Ela respondeu:

Em primeiro lugar muito amor, muito carinho, procurando sempre
entender, dar a maior forga do mundo. Sem isso ndo sobrevive. Ter uma
estrutura melhor, casa e financeira e ter acompanhamento médico e
psicoldgico.

Apéds a resposta dessa irmé, fiz a mesma pergunta a Carlos e a resposta
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dele foi a seguinte:

Pra viver bem o principal é paz e tentar esquecer um pouco oS
problemas né. Ndo pode pensa toda hora no problema.

Nessas falas (da irm& e de Carlos), € importante considerar qUé‘_o apoio, a
forca e o estimulo sdo fatores importantes para promover a salde da pessoa e da
familia, porque transformam, conciliam valores. Enquanto dialogdvamos um
pouco, passei para Margarida algumas folhas de oficio, revistas, cola e tesoura e

solicitei que expressasse, por meio da colagem, as seguintes perguntas:

e O que significa ser gestante portadora do virus HIV? Por que vocé

pensa assim?
e O que significa ser gestante portadora do HIV em familia?

e Quais as transformagdes que ocorreram durante o processo de

cuidado?

Margarida sentou-se a mesa da cozinha e foi folhear as revistas e recorta-
las. Nés todos sentamos préximos a ela. No decorrer do dialogo, comentei sobre

os encontros e Carlos, entao, disse:

Penso mais, mas de uma maneira diferente. Pra melhor é claro. Muda
bastante.

Carlos referia-se ao aprendizado no sentido de ter mais facilidade para
falar sobre o assunto, por ter se sentido fortalecido para transcender as situagdes

vividas.

Margarida, ao ouvir nosso didlogo, interferiu dando seu depoimento de que
0S NOSSOS encontros proporcionaram seu crescimento pessoal, pois o didlogo

entre mulheres favorece maior abertura. Agora, se sentia segura, com maior
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liberdade para conversar com Carlos sobre o problema. Sentia-se melhor
preparada para enfrentar 0 problema e mais consciente sobre as formas de

transmissao e de tratamento e isso facilitava seu processo de cuidado.

Apds suas consideragdes, ela me entregou as colagens feitas, estas
representavam seu modo de pensar e de sentir a situacdo vivida. Na primeira
pergunta, ela colou apenas a foto de um bebé no colo de seu pai. A foto
apresenia apenas as maos do pai tocando o corpo do bebé. O restante foi

recortado. E como interpretacdo a essa pergunta, sua resposta foi a seguinte:

As vezes muita tristeza, mas eu sei.que os filhos nos ajudam muito a
levanta a cabega e continuar a viver.

Para a segunda pergunta, recortou um casal com um bebé em um dia de
batizado e outra fotografia de um pai brincando com seu filho de,

aproximadamente, sete anos. Sua interpretacdo foi a seguinte:

Triste, mas sabendo que estou gravida sou muito mais forte. Este filho
me trouxe forga para continuar viva. Eu sei, com este tratamento, eu
ainda posso viver muito para ensinar a eles muita coisa e a minha familia
me ajuda muito. Em todos os sentidos, e com isso me sinto muito bem.

Para a terceira pergunta, seus recortes foram: uma jovem pensando — com
boa aparéncia, bem vestida, cabelos bem penteados — Ainda, outro recorte com
duas criangas brincando; neste, 0 irmdo mais velho estava estendendo os bragos

ao irmao mais novo, que & portador de alguma deficiéncia. Sua interpretagao:

" Antes eu tinha duvidas, mas agora muita coisa se esclareceu. Foi muito
importante tudo isso. Fez com que eu vivesse em paz. O principal:
seguranga e muita confianga em mim mesma. Comecei a gostar mais de
mim mesma. :

Ao término desse encontro, solicitei a Margarida que trouxesse alguma
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fotografia da familia no préximo para relembrar momentos vividos por eles.

No encontro seguinte, Margarida compareceu com as criangas;, seu
companheiro estava trabalhando e nao pode estar presente. Nos encontramos as
dezessete horas, para que a irma, dona da casa, estivesse presente. A tarde
estava um pouco sombria, 0 vento soprava ndo muito forte, mas Margarida

agasalhou seus filhos, adequadamente.

Como em todas as ocasides, nos beijamos; as criangas me abragaram e
conversamos sobre diversos assuntos antes de recomecarmos o trabalho
propriamente dito. Aqueles momentos provocavam uma descontracdo muito

gostosa para todas nés.

Quando sentamos na sala, a irma de Margarida baixou o volume do som
entdo, perguntei se Margarida havia se lembrado de trazer as fotografias da
familia. Ela ficou chateada, pediu desculpas e disse que tinha esquecido. A irma
referiu que tinha algumas fotos em que aparecia a familia de Carlos e Margarida.

Dentre elas, procurei as que eram do meu interesse, mas consegui apenas duas.

- Numa das fotografias, aparecia Margarida, Carlos, o sogro, a sogra € o
outro irméao, esposo da irma de Margarida. Em outra, apenas o sogro, a sogra,

Margarida e Carlos.

Observando tais fotografias, perguntei o que elas pensavam em relagdo a
familia de Carlos, uma vez que Margarida ndo se sentia a vontade na presenga

deles. Ambas riram um pouco e responderam:

-

Eu queria ta junto ali né, pena qde tem cabecas ignorantes ai, S6 sabem
criticar uns aos outros. Unidos, s6 na foto, porque ndo sdo unido (Irmé
de Margarida).

E muita falsidade. E bom de ver pra lembrd dos bons tempos, estdo
Jjuntos no momento né, depois termina tudo (Margarida).

Apds ouvir todos os comentéarios de Margarida em relagdo a sogra, pude
perceber que um dos maiores problemas de relacionamento entre eles é motivado

pela unido da irma de Margarida com o irmao de Carlos. Ambos se conheceram
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por meio de Margarida. Ele era solteiro, jovem, ela separada com uma filha.
Quando eles resolveram morar juntos, a sogra ndo aceitou a unido deles e,
atualmente, a irma de Margarida é inimiga da sogra. Por sua vez, ao defender a

- irm&, Margarida estimula cada vez mais a ira da sogra.

Na seqliéncia do didlogo, solicitei que fizessem uma avaliagdo dos nossos
encontros, tendo ambas expressado suas opinides. A irma, com lagrima os olhos,

referiu:

Hoje quando eu tava no servigo tava me lembrando, seré que é o ultimo
dia? Eu penso assim 6, foi bom, acho que pra Margarida foi bom, t4 mais
entusiasmada, muita fé, muita forca. Pra nés foi bom e esses dias eu
tava comentando que a Luiza foi um anjo que caiu do céu. Foi étimo,
otimo. Foi um anjo que caiu do céu. Pra mim foi emocionante e ndo
queria que tu nos abandonasse (irmé de Margarida).

E uma licdo de vida, a gente dé mais valor a vida, tenho mais forga, mais
vontade e se néo tiver forca de vontade sé vem coisa ruim. Eu tenho
esperanga, meu amanhé& vai sé bem melhor que hoje. £ assim v6
levando (Margarida).

Naquele momento, chegou o irmao de Margarida, que eu ndo conhecia, e
sentou-se ao lado da irma de Margarida. Era o rapaz que Margarida havia me
contado que teve hepatite em 1996. Observei que era um rapaz moreno, de olhos
pretos, com cilios longos e sobrancelhas bem delineadas. Um rapaz muito
simpatico e comunicativo. Fui apresentada e o convidei para conversar. Enquanto
conversavamos, a irma de Margarida fez um cafezinho. Tomamos o café e ele
acendeu um cigarro. Perguntei a ele se fumava muito, ele respondeu que nao,
disse que tentava também, na medida do possivel, manter um controle da
alimentagao e da bebida alcodlica. Esporadicamente, tomava alguma cerveja, ndo

usava nenhum tipo de bebida destilada. Atualmente, sentia-se muito bem.

O irmdo de Margarida contou que o seu relacionamento com as irmas era
muito bom, se tivesse melhor condi¢do financeira, levava Margarida para morar
junto com ele, para ajuda-la. Naquele momento, Margarida entrou na fala dizendo
que nao tinha boas condigdes financeiras, mas se sentia feliz, pois se dava bem

com o marido e com os irmaos e vivia em paz.
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Durante o encontro realizado, ressaltei para Margarida a importancia de
parar de fumar, orientando sobre os maleficios do fumo para sua satde e a do
bebé. Ela explicou que encontrava no cigarro um alivio para suas preocupagdes,
para sua ansiedade, estas provocadas pela situagdo em que se encontrava. Apds
ouvir atentamente minhas orientagcbes, ela prometeu diminuir o numero de

cigarros até conseguir parar.

Como haviamos combinado, apds a realizacdo desse encontro, passei a
vista-los mais esporadicamente. Naquele periodo, houve grandes avangos. Carlos
realizou o exame no dia 30/05/01, o medo do resultado quanto ac diagnédstico o
levava a adiar a buscar o exame. Margarida ja estava com consulta agendada

para seus filhos e para ela no ambulatério de doencas infecto-contagiosas.

No dia cinco de julho, procurei, no prontuario das criangas, os resultados
dos exames de HIV, mas encontrei somente o da menina de trés anos, com
resultado nao-reagente. O resultado do exame do menino de um ano e dez
meses nao foi encontrado. Com isso, 0 menino teria de repetir o exame. Procurei
Margarida e Carlos para comunica-los. Eles se surpreenderam, pois as criangas
haviam coletado exames ha trinta dias e um deles ndo constava no prontuario.
Entrei em contato com uma técnica de laboratério do HUSM e ela me informou
que nao havia nenhum registro do exame. Entdo pedi aos pais que o refizessem,
mas eles desanimaram diante da falta de organizagdo do laboratério. Expliquei a
eles a importancia de realizar 0 exame no menino, pois a probabilidade dele ser
portador do virus HIV existia, dessa forma, poderiam fazer um tratamento caso
fosse positivo. Margarida ouvia todas as minhas recomendacdes e concordou.

Aguardei o0 outro exame e agendamos novo encontro.

Em 10/07/01, o casal compareceu juntamente com as criangas ao
encontro. Naquele dia, retomei alguns assuntos, dentre eles o resultado do exame
de HIV de Carlos. O resultado foi positivo, mas este estava protelando sua
consuita no Hospital Universitario. Expliquei a ele a importéncia do tratamento,
dos cuidados que deveria ter para sua satde. Margarida reforgou minhas palavras
incentivando o esposo a fazer o tratamento, alegava que estava satisfeita de estar
recebendo a quimioprofilaxia e sentia-se bem. Tinha conhecimento dos beneficios
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dela para o bebé. Conversamos por duas horas e, no final do encontro, agendei
nova visita para 14/07/01, naquele dia, seria realizado o “cha de banheira” do

bebé de Margarida.

No dia 14, conforme programado, fui ao “cha de banheira”. Carlos ndo
pode estar presente, porque estava jogando com seu irmado, mas Margarida, suas
irmés, sua mae e algumas amigas estavam presentes. Naquele dia, conheci a
agente de salde que tanto "perfurbava" o dia-a-dia de Margarida. Fui
apresentada a ela como amiga e ndo como enfermeira do hospital. Margarida nao
quis que a agente soubesse de onde nos conheciamos, portanto respeitei sua
vontade. Permaneci no “ché débanheira” por algumas horas, tiramos fotografias
e, ao anoitecer, me despedi, prometendo voltar. Seus familiares permaneceram

na casa. Retornei quatro'dias depois.

Em 18/07/01, quando retornei a casa da irmd de Margarida para o
encontro, Carlos estava presente. Percebi 0 quanto me sentia integrada aquela
familia, a receptividade deles para comigo era muito grande. Carlos demonstrava-
se interessado e preocupado com o bem-estar de Margarida. Conversamos a soés
e Carlos relatou que tinha vontade de fazer o tratamento. Percebi que Carlos
havia transcendido, apds ter ouvido as explicagdes sobre o tratamento, ele
compreendeu que seria 0 melhor para seu bem-estar. O casal, as vezes, ficava
conversando entre si e eu ficava observando a sintonia que havia entre eles. Sua
irma, quando chegou a casa, posteriormente, ficou satisfeita por me encontrar ali,
ressaltando a importancia de co-existir com eles e co-criar um padrdo de relagao

com o casal. -

Nessa familia, era visivel a participagdo das pessoas que conheciam o
diagndstico de Margarida, co-constituindo possibilidades para uma melhor
qualidade de vida. Margarida dividia, com suas irmas, certas preocupag¢des, mas
em relég:éo a outras, sentia que s6 o companheiro poderia entendé-la. A presenga
de cada um na vida de Margarida testemunhava o valor pessoal dela.

Assim, as horas passavam, nosso encontro chegava ao fim e
agendavamos um préximo. Muitas vezes, eu telefonava para o servigo de Carlos

para saber como estava. Alguns assuntos ele comentava comigo, mas Margarida
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os desconhecia. Carlos depositou uma confianga muito grande em mim e passou

a seguir todas as orientagdes dadas.

Na semana seguinte, 25/07/01, fui a outro encontro. Desta vez Carlos néo
estava. O encontro foi breve, apenas fui saber como Margarida estava, pois ela
precisava retornar mais cedo para casa. Perguntei sobre a agente de saude.
Margarida comentou que ela havia feito algumas perguntas sobre quem eu era.
Margarida referiu que eu era uma amiga e que havia me conhecido por intermédio
- de sua irma. Nao obtendo muitas informagdes, a agente se deu por satisfeita.
Margarida usava sua discricdo para mudar o assunto sem que ninguém
percebesse. Margarida, mesmo preocupada com o horario, pois precisava pegar

as criangas na casa da sogra, nao deixou de comparecer ao encontro.

Margarida afirma que os encontros esta\)am sendo benéficos tanto para ela
como para Carlos. Fazia questdo de dizer que o tratamento estava sendo feito
corretamente e se preocupava com a saude do bebé. Ao término desse encontro,
Margarida despediu-se dizendo que estava chegando a hora do bebé nascer.
Pedi a ela que me avisasse, caso entrasse em trabalho de parto. Fui para casa e

programamos novo encontro para o inicio de agosto.

Na primeira semana de agosto, ndo pude comparecer, mas em 09/08/01,
pela manha, a irma de Margarida me telefonou por volta de oito horas, dizendo
que Margarida estava com dor e sangramento vaginal. Orientei que fosse ao
HUSM, pois poderia estar em trabalho de parto. Margarida, que ja havia ido a pé
até a casa de sua irm3, disse que pegaria um 6nibus até o HUSM. Chegou ao
hospital por volta das dez horas e trinta minutos, em franco trabalho de parto e
sozinha. Infelizmente ndo pude acompanha-la, por estar em horario de trabalho.
Soube que ndo havia tido tempo para administrar o anti-retroviral injetavel. Assim,
logo apds o nascimento do bebé, fui ac HUSM, pedi ao meédico chefe do servigo
de residéncia médica da Unidade Tocoginecoldgica e a médica de plantdo do
Centro Obstétrico que realizassem a ligadura de trompas em Margarida, uma vez
gue essa era a vontade dela. No dia seguinte, a ligadura foi realizada e Margarida
recebeu alta hospitalar em 11/08/01. Seu bebé nasceu com dois quilos e

trezentos e trinta gramas, recebendo, logo apds o nascimento, o AZT xarope. A
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mae foi orientada quanto ao aleitamento artificial, principalmente em relagdo aos
cuidados que deveria ter com o uso do leite de vaca, pois ndo dispunha de

condigao financeira para o uso do leite em pé.

Quinze dias apds o nascimento do bebé, 24/08/01, fui a casa da irma de
Margarida, queria vé-los novamente. O bebé estava bem nutrido e hidratado, levei
algumas fraldas e um cobertor para o bebé Margarida ndo cabia em si de
felicidade. Carlos também se sentia bem e aguardava um dia de folga de seu
emprego para realizar a consulta no Hospital Universitario, esta ndo poderia

interferir no seu dia de trabalho.

Margarida me relatou, naquele dia, que a sogra a questionou por que néo
tinha visto ela amamentar, mas ela explicou que nado se sentia bem em
amamentar diante de outras pessoas e, também, que estava com pouco leite.
Eles guardavam o xarope do bebé no fundo da geladeira, sem rétulo e os anti-
retrovirais atrds das roupas, dentro do guarda-roupa. Evitavam, também, a

presenga dos familiares de Carlos dentro da sua casa.

Apdés esse encontro, outros foram realizados, em trés encontros
conversamos sobre o cotidiano da familia e o tratamento do bebé. Também foi
comentado sobre a impossibilidade de repetir o exame anti-HIV de Carlos, ja que
o hospital estava em periodo de greve. Em novembro de 2001, no décimo sétimo
encontro, Margarida estava feliz. Apds seis semanas de tratamento, seu bebé
havia parado com o uso do AZT xarope. Em seu prontuario no HUSM, constava
exames de HIV n3o reagente, para toxoplasmose, IgM nao reagente IgG néo
reagente e CMV reagente®. Fiz contato com a médica infectologista, ela explicou
que o bebé possuia CM V reagente por ter criado anticorpos contra esse virus.

Essa infecgdo é comum na populagdo e ndo oferece risco da doenga (AIDS) estar

s IgM é a principal imunoglobina da resposta primaria aos antigenos. E a primeira classe a elevar-
se na fase aguda dos processos imunolégicos. IgG € a principal imunoglobina sérica (75%). E a
Unica que atravessa a barreira placentéria. E a imunoglobina da resposta imunolégica. E
responsavel pela "cicatriz sorolégica”, isto €, permanece sempre em certo nivel na circulagéo
apds um processo imunoldgico (SPRINZ, 1999, p.-69). CMV: citomegalovirus é uma importante
causa da infecgéo oportunistica em pacientes com AIDS. Suas formas de transmissao incluem a
via intra-Gtero, durante o parto (vertical), leite materno, na infancia por contaminag&o com
secrecdo urindria e respiratéria, via sexual e através de hemoderivados (SPRINZ, p. 40).
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em atividade.

Em 15/11/01 novo encontro aconteceu na casa da irma de Margarida.
Comuniquei que havia agendado um exame para HIV em 17/11/01, no HUSM,
para Carlos, pois o periodo de greve havia terminado e consegui agilizar a
consulta no ambulatério de doengas infecciosas, de forma que ndo alterasse o
horéario de trabalho déle. Conforme programado, Carlos compareceu ao hospital,
fez os exames e aguarda retorno para margo deste ano de 2002. Logo apés,
fizemos contato novamente e ele me solicitou que, quando eu tivesse em méo o
resultado dos exames, lhe comunicasse. Preocupada com o retorno ao
ambulatério das doengas infecciosas, mesmo sem ter conhecimento do resultado
do exame anti-HIV, pois imaginei que seria positivo, fiz contato telefénico com a
médica responsavel pelo servico para questiona-la em relacdo a morosidade
quanto ao inicio do tratamento. Ela me orientou que sendo o paciente
assintomatico, ndo haveria necessidade de urgéncia para o inicio do tratamento.
Em 11/01/02, apds verificar pessoalmente os resultados dos exames, observei .
que, no HUSM, o exame de HIV havia sido negativo, o VDRL e o HBsSAG nao
reagentes. Diante desse fato, fiz contato com Carlos e a infectologista pafa
comunicar o resultado. A médica orientou que uma nova coleta fosse realizada,
pois o primeiro exame, no CEDAS (Centro de Diagnésticos e Atengao
Secundaria), poderia ndo ter sido realizado com imunofluorescéncia, método
considerado seguro. Diante desses resultados, agendei um encontro no HUSM
dia 20/01/02, domingo, as oito horas. Carlos, Margarida e os filhos compareceram
ao hospital, exceto a filha de oito anos; fruto do primeiro-casamento de Margarida,
pois ela tinha resultado negativo. Realizamos, entdo, novos exames.

Os resultados, obtidos posteriormente, indicaram que somente Margarida
era portadora do. HIV. De posse do resultado desses exames, fiz contato com
Carlos e Margarida. Eles ficaram satisfeitos por Carlos e as criangas ndo serem
portadores do virus HIV. Margarida sentiu-se aliviada, pois ndo seria culpada de
ter contaminado Carlos. Decidiram, entdo, que ndo manteriam mais relacdo
sexual sem preservativo. A "impoténcia sexual' de Carlos deixou de existir e ele

relata que vai aproveitar essa "oportunidade' para cuidar-se mais, pois esta
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perplexo com o resuitado. Quando recebeu a noticia de que nio era soropositivo,
Carlos encheu os olhos de lagrimas. A irmé de Margarida que estava presente
neste momento, chorou muito, referindo que a emogdo era muito grande e

precisava extravasar sua alegria.

Diante dos resultados obtidos, Carlos aguarda a consulta para margo e
Margarida e o bebé para fevereiro, conforme agenda do ambulatério de doencas

infecciosas.

Carlos, radiante por n&o ser portador do virus HIV encontrou o caminho e
aceitbu as possibilidades para Ser Mais e lutar pela vida. Relatou que vai
continuar cuidando de Margarida e dos filhos. O casal se encontra feliz e estdo
reformando a casa, construindo uma nova cozinha e um banheiro em alvenaria:
Com intengéo de ajuda-los, dividirei com a irm& de Margarida a compra da louga

do banheiro.

4.3.3 Sintese tedrica

Acredito qué o relato apresentado evidencia signiﬁcados‘ importantes,
identificados no decorrer do processo de cuidado. O referencial tedrico adotado
me possibilitou ver o ser humano ‘de uma forma mais complexa, identificando-o

como um Ser mais.

O ser humano estd em constante processo de tornar-se, através da
autonomia e da liberdade de escolhas. Ele é capaz de escolher e modificar as
situagdes em que se encontra. Neste processo, este ser é capaz de viver num
universo multidimensional e estruturar seus significados. A partir dessas
possibilidades, foi possivel utilizar os passos metodolégicos propostos, que me
permitiram ver a enfermagem sob uma ética, até entdo, desconhecida, na qual
como enfermeira, como facilitadora, junto com as gestantes em familia, auxiliei

nas tomadas de decisdes com vistas ao redirecionamento do processo de vida.
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Durante o desenvolvimento do processo, passei por momentos de
angustia, de apreensdo e de expectativa. Contudo, a transcendéncia de alguns
aspectos evidenciados pela familia me estimulava a continuar. Os encontros
possibilitavam dialogos abertos e, desse modo, me permitiria conhecer melhor os

seres humanos com quem trabalhava e preservar a individualidade de cada um.

A aplicag@o do referencial evidenciou uma perspectiva mais inovadora, pois
confere ao processo de cuidar uma abordagem mais humanista. A convivéncia
com Margarida me proporcionou um maior comprometimento com 0s seres com
quem atuo, no cotidiano, ou seja, a gestante e seus familiares. Via esse processo,
foi possivel implantar os trés passos metodoldgicos propostos por Parse (1981):
iluminar significados, sincronizar ritmos e mobilizar a transcendéncia. Dessa
forma, varias situagdes foram identificadas, tais como: omissdo da gestagéo e do
diagnéstico HIV para a familia do companheiro; ndo adesdo ao tratamento do
HIV; medo do enfrentamento do problema;, ndo uso de preservativo; nao
realizagdo do exame do companheiro e dos filhos; uso de fumo na gravidez;
incerteza da idade gestacional; desconhecimento do diagnéstico pela filha de oito
anos; sentimento de culpa da gestante por poder ter contaminado o companheiro;
e, ainda, orientagdo sobre aleitamento materno; desejo pela anticoncepgéo e

apoio familiar.

No processo de vida de Margarida se destaca a omisséo da gestagéo e do
diagnéstico do HIV para a familia do companheiro. Para Margarida e Carlos, a
mae dele ndo aceitaria mais um neto, mas quando |he foi revelada a gravidez, ela
hesitou por pouco te'mpo, mas logo aceitou a situagdo de uma forma néao
esperada pelo casal. Esta situagdo revela que os humanos co-criam a realidade,
amparados nos significados das experiéncias vividas, os quais refletem sua visdo
de mundo. Neste sentido, a escolha de revelar ou ocultar o fato & tanto
possibilitada quanto limitada pelos valores que Margarida e Carlos estdo
continuamente co-criando e integrando a aqueles ja estabelecidos. No entanto,
como a realidade é dindmica, os humanos estdo sempre mudando seus valores e
os significados dados as situagdes vividas. Como esta mudanga é sempre co-

criada na co-existéncia com o outro, verificamos nesta situagdo especifica uma
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co-transcendéncia para novas possibilidades. No entanto, em relagdo ao
diagnéstico, verificamos que na relagdo revelar-ocultar, a segunda prevalece,
evidenciando as limitagdes das possibilidades ainda existentes na co-criagdo de
padrdes ritmicos de relagdes. Neste sentido, ocultar temporariamente um fato é
uma forma encontrada para permanecer conectado com o outro, até que seja
possivel ser mais com o outro independente do fato de ser diferente.

Outro aspecto de destaque no processo existencial de Margarida se refere
a sua limitada autonomia e pouco poder de reivindicagdo no relacionamento
conjugal. E preciso lembrar que Margarida foi contaminada pelo ex-marido. Na
nova relagdo, o companheiro de Margarida se mostrava incapacitado para utilizar
0 preservativo devido a impoténcia sexual, a qual foi superéda quando da -
descoberta de ser soronegativo. Este fato evidencia as limitagdes da mulher de
transcender com as possibilidades existentes em uma sociedade cujas crengas e
valores sao patriarcais, colocando-a em situagdes de risco de vida. Por outro lado,
verificamos que Margarida tende a defender seu ex-marido e apoiar as decisdes
de seu novo companheiro, revelando que a co-criagdo de significados esta

diretamente relacionados aos valores e crengas coletivas.

Varios desafios enfrentados por Margarida puderam ser superados, sendo
que a familia teve um papel fundamental neste processo. Deste modo, a co-
criag¢do de um padrao ritmico de relagdo em familia contribui na mobilizagdo para

a transcendéncia.

Todos os aspectos identificados e relacionados aos conceitos do
referencial serviram de suporte para eu perceber que minha pratica era
congruente com os valores referidos pela gestante e pela familia sobre sua satde
e seu modo de vida. Dessa forma, minha presenca foi significativa enquanto co-
participante do processo desenvolvido. Somente pela presenga real é possivel
identificar e orientar os significados, de modo que os participantes possam
escolher "como" e "com quem" querem compartilhar o cotidiano.

O compartiihamento de saberes e experiéncias da gestante, aliados ao
conhecimento técnico cientifico da enfermeira(o), permitiu a esta uma reflexao

sobre o processo vivencial, para melhorar sua compreensdo sobre suas crengas,
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seus valores, sua postura para viver o cotidiano. Esse conhecimento permite a ela
uma melhor compreensdo de sua condi¢do e de seu processo de vida, de uma
forma mais critica, estimulando-a a ultrapassar seus limites para co-transcender.
Esse processo também foi evidenciado quando Margarida aceitou fazer o
tratamento para o HIV, realizou exames em seus filhos, incentivou seu

companheiro a realizar o exame e tentou fazer uso de preservativo.

Margarida ganhou o bebé de parto vaginal, em 09 de agosto de 2001. Foi
feita, no dia seguinte, a ligadura de trompas. Essa forma de anticoncepcao
deixou-a mais segura na prevengdo da transmissdo vertical do HIV. Seu bebé
recebeu AZT xarope durante quatro .meses. E em novembro de 2001, teve a
medicagdo suspensa com o resultado do exame para HIV ainda reagente. Neste
sentido, as normas do Ministério da Saude foram seguidas. O casal aguardava
ansioso o resultado dos exames futuros a serem realizados no bebé. Até entao,

encontravam-se satisfeitos com a saude de seus filhos.

O referencial de Parse mostrou-se efetivo, evidenciando a importancia do
cuidado de enfermagem na busca de niveis de complexidade crescente de

qualidade de vida.



CAPITULO V

SIGNIFICADOS DO SER GESTANTE PORTADORA
DO HIV EM FAMILIA

Cada ser tem o seu caminho e é isto que
nos faz diferentes... (Wittman).



Neste capitulo apresento os significados que emergiram da andlise das
informacdes obtidas nos encontros com as gestantes portadoras do HIV em
familia. Os significados encontrados foram: 1) tornando-se gestante soropositiva;
2) co-constituindo a vida em familia; 3) convivendo com o medo do isolamento e
da discriminagdo; 4) convivendo com dificuldades de superar limites e; 5) co-
.cbnstruindo o cotidiano para ir alem, os quais estdo intimamente relacionados,

como se segue.

5.1 Tornando-se gestante soropositiva

Ser gestante se constitui em uma experiéncia complexa e, a0 mesmo
tempo, fascinante para muitas mulheres. Paradoxalmente, a gestagcéo coloca a
mulher diante de mudangas e incertezas, podendo acarretar uma crise que se
estende a toda a familia. Como refere Said (1997), esta condigdo implica em uma
re-estruturacdo da identidade, da relacdo familiar e da situagao socioecondmica.

Ja para a gestante portadora do HIV/AIDS, esta crise se exacerba face as
inimeras dificuldades decorrentes da somatéria destas duas condigdes, tornando
mais complexo o seu processo existencial e de co-constituicdo de padrdes

ritmicos de relagdes com o meio que a circunda.

Desde o inicio, a AIDS concentrou em si ameagas fatais a vida. Unindo
morte, sexo, raga e moral, a AIDS buscou a célula como sua casa, apresentou-se
como epidémica e assustou a humanidade (SOUZA, 1985). Deste modo, o
diagndstico de portador do HIV/AIDS anuncia um futuro sombrio. No estudo de
Silva (1990), os pacientes relatam o sentimento de terror que acompanha este
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momento, deixando-os em estado de choque, do qual dificiimente se recuperam.
Este sentimento também é expresso por Rosa e Margarida. No caso de Margarida
ficou clara a fonte de contaminagéo, a qual esteve relacionada ao seu ex-marido.
Ja para Rosa ficou a duvida, mas segundo ela pode ter sido proveniente de seu
trabalho. Em ambos os casos, ficam evidentes a desinformagéo e a condigéo da

mulher em nosso meio, contribuindo para a feminilizagado da doenca.

A gestagdo ocorreu posteriormente ao diagndstico, complicando ainda mais
suas condi¢gbes de vida. Embora ambas ja tenham experienciado a condigdo de
gestante, agora se deparam com uma realidade mais complexa, na qual a

incerteza acarreta medo e angustia.

A gestante soropositiva convive com o paradoxo de estar gerando uma
nova vida ao mesmo tempo em que se depara com a prépria morte € a de seu
filho. Vida e morte se mostram enquanto diferentes faces de uma mesma moeda.
Neste sentido, convive com és incertezas e o medo do futuro, pois com ele estas
possibilidades podenﬁ se tornar realidades. Para Rosa e Margarida esta
possibilidade é eviderit‘e, pois uma morte precoce pode inviabiliza-las de poder
criar seus filhos. Margarida deixa clara a sua vontade de poder viver até qué- seus
filhos estejam em condigdo de cuidarem de si préprios. Segundo C‘ody (19953a),
para muitas maes portadoras da AIDS, esta doenga significa um ladrdo que

roubou suas chances de verem seus filhos crescerem.

Contudo, esta situagdo € paradoxal, tendo em vista que mesmo em face da
possibilidade da morte, a gestagdo traz novas esperangas e vontade de viver.
Embora ndo tenham planejado a gravidez, Rosa e Margarida manifestam a
ésperanga de construir seus futuros, sempre préximas aos seus filhos, tendo
muita fé e acreditando no amanha. Demonstram estar dispostas a lutar pelas suas
vidas e a de seus filhos, buscando enfrentar os inimeros obstaculos com que se

deparavam.

A preocupagdo com o nascimento de uma crianga saudavel é evidente na
fala de ambas e este depende, de certo modo, de um tratamento efetivo durante a
gravidez. Rosa preocupava-se em tomar seus remédios e manter sua condi¢éo

mais saudavel possivel. Ja Margarida havia iniciado seu tratamento na vigésima
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sexta semana de gestagdo, sendo que o preconizado seria a partir da 14°
semana. Este atraso no tratamento se constituiu em motivo de angustia e

incertezas quanto a saude de seu filho.

Para as mulheres qUe, por medo da discriminacdo, omitem seu
diagndstico, a gravidez pode ser um momento dificil, como € o caso de Margarida.
Esta tinha de omitir seu tratamento da familia de Carlos e dos vizinhos. Neste
sentido, o0 isolamento da gestante soropositiva em relacdo aos familiares e 0 ndo
aleitamento materno diante de outras pessoas s&o situacdes de retracdo dessas
mulheres, que as impedem de viver e enfrentar o social e de manterem suas
identidades como cidadas.

Para as gestantes desse estudo, viver o cotidiano é permitir-se experienciar
toda uma gama de sensagbes através das percep¢do, que as levam a refletir e
elaborar de forma mais plena seus caminhos e opgbes. Adquirem, assim, mais
firmeza em suas escolhas e discernimentos para utilizarem em experiéncias
futuras. A elaboragdo de seus sentimentos, emogdes, sensibilidade e
experiéncias, contribuem nas relacdes de intersubjetividade com o meio. Rogers, -
citado por Freitas (2000, p. 102), refere que "quando uma pessoa experienciou
todas as emogles, entdo ela vivenciou ela mesma, em toda & riqueza que existe
dentro de si. Ela se tornou aquilo que ela é". Esse auto-conhecimento permite que
as pessoas, através das possibilidades, transcendam e atinjam o Ser Mais.

As gestantes co-existem com seus familiares, vivem suas expressdes
sobre varios aspectos e o falar delas demonstram como elas se movem atraves
das palavras. S0 pessoas que procuram amor, liberdade, felicidade e, também,

procuram conviver com amigos e familiares.

5.2 Co-Constituindo a vida em familia

Segundo Parse (1992), cada ser humano tem uma forma singular de ser,
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que é semelhante e diferente da de outros. E semethante a de outros na medida
que cada individuo tem uma forma pessoal de ser. E diferente da dos outros
naquilo que é ele proprio. Os humanos co-criam saude em relagcdo ao meio e as
prioridades de vida. Parse (1981, 1995) entende que o ser humano salienta-se
como unitario, num processo mutuo com o universo e livre para estruturar as
experiéncias vividas sozinho ou com os outros, refletindo a crenga de que as

pessoas continuamente co-constituem e co-constroem suas realidades da vida.

Ao estabelecer padrdes de inter-relagao em familia, cada pessoa expressa
sua forma de ser, a qual reflete sua historia de vida, através de suas experiéncias

e condicionamentos vividos.

De acordo com Mioto (1999, p. 211), "a familia faz parte do universo de
experiéncias (real e/ou simbdlica) dos seres humanos no decorrer de sua histéna.
Sobre essa experiéncia, ao mesmo tempo comum e individualizada, todos tém
algo a dizer'. Para Brow, in Parse (1995, p. 11), "familia é a expresséo de
humanos no universal, embora as familias sejam configuradas e experenciadas
com grande diversidade nas diferentes sociedades e nas situagbes de vida".
Parse (1995, p. 81) define familia como "os outros com que a gente esta ligada
intimamente. Para falar em familia, deve-se levar em conta que cada um dos
membros tem diferentes desejos, créditos sobre quem é familia e quem néo é da
familia". |

Os padrdes de inter-relagdo em familia podem gerar oportunidades e
limitagGes, expressando ritmos de envolvimento e néo-envolvimento entre seus
membros. O segundo . principio de Parse (1981) expl.icita esta interagdo, ao
aﬁ'rmar que o ser humano, ao longo de sua vida, co-cria padrdes de relagdes,
vivendo as unidades paradoxais de revelar-ocultar, capacitar-limitar, de conectar-

separar.

Na histdria de vida de Rosa e Margarida se destacam os desafios de co-
constituir uma familia que vive uma condigdo diferenciada pelo diagndstico do
HIV, mas ao mesmo tempo igual a tantas outras que convivem diariamente com a
exclusdo social, vivendo na marginalidade em decorréncia de um sistema injusto

e cruel. No caso de Margarida soma-se a esta condi¢do o padrdo disritmico de
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relacionamento com a familia de Carlos. Ja para Rosa esta situagdo se mostra
mais acentuada em sua prdpria familia de origem. Em ambos os casos, estes

padrdes interferem no cotidiano e na busca de uma melhor qualidade de vida.

Neste estudo, enquanto cada pessoa refletia sobre si, baseada em suas
crengas e valores pessoais, assumiam um compromisso com o outro dentro da
familia. Destaco aqui a preocupagdo de Rosa com seu companheiro, estando
vigilante quanto ao seu estado depressivo, seu tratamento e manifestagcdo da
doenga. Margarida e Carlos expressavam um padrdo mais ritmico de
relacionamento, criam oportunidade para sair de si, valorizar 0o que realmente
importa, procurando viver o agora. Através do companheirismo e das metas

comuns buscam o entendimento e uma melhor qualidade de vida.

Falar sobre as dificuldades encontradas nos relacionamentos das
gestantes desse estudo é falar da condi¢do humana, pois nenhum relacionamento
é facil, mas todos se tornam instigantes se bem observados. O contato com o
meio é repleto de intencionalidades, os seres humanos se envolvem com o
mundo e se engajam no processo de tornar-se, co-participando das experiéncias
e compartilhando certos valores. Varios foram os momentos em que as gestantes
soropositivas explicitaram as dificuldades de relacionamentos com as familias, em
seus cotidianos. Por exemplo: Margarida recebia apoio de seus familiares, que
conheciam seu diagnéstico, permitindo a ela expressar parte do seu sofrimento.
Todavia, tentava entrar num processo ritmico com a familia de Carlos, omitindo a
soropositividade, ja que a discriminagéo € quase inevitavel. Para driblar esse fato,
ela vai em busca de SER MAIS. |

Margarida considera a familia de Carlos como familia apenas por residir no
mesmo "espago geografico'. Sdo humanos que ndo dividem suas experiéncias,
que nao co-constituem um padrao ritmico nos relacionamentos. A familia deve ser
constituida com liberdade de opinido, e desenvolvida no processo de construcao
de um padrdo ritmico de experiéncias vividas. Assim, Margarida se sente segura
com sua familia de origem, seus consangliineos, que |lhe estendem a mao em
seus momentos de fraqueza, de desamparo € de medo. Com os seus familiares é

possivel estabelecer uma relagdo dialégica. A familia estabelece com ela uma
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relacdo de ajuda, e se sentir bem com eles &, para ela, estar bem consigo
mesma, & SER MAIS, é IR ALEM.

Em contrapartida, destacamos a familia de Rosa, na qual é evidente a
discérdia, o desamparo e a falta de didlogo. Rosa vem de uma familia
desestruturada, uma familia de dezoito irm&os, com um pai presidiario até
recentemente. Ela saiu de casa com dezesseis anos e foi "ser feliz’ a seu modo,
enfrentando diversas situagdes de fome e miséria. Sua familia, atualmente, nao
lhe oferece amparo, ndo a visita (exceto sua mae e irma), isto a leva ao
desespero, ao medo da soliddo, fazendo com que procure em outra pessoa,

também portadora do virus, a companhia de que necessita.

Os familiares de Rosa sdo pessoas que convivem de forma conflituosa,
estdo desempregados e sem renda. Para esta familia as possibilidades de co-
transcendéncia sdo menores. Os caminhos das pessoas dessa familia ndo se
cruzam, cada um vive com seus valores, suas crengas e nao falam nem agem
como & esperado socialmente. Ndo valorizam e n&do acreditam na importancia

pessoal, ndo estabelecem relacdes amigaveis.

Rosa, em um de nossos encontros, relatou que sente. falta de sua familia,
mas ndo os visita, porque sabe que a relagdo dialégica é temporaria.
Contraditoriamente, ela afirma que sua familia é apenas constituida pelo
companheiro e seu segundo filho, que reside com eles. No entanto, ela alivia sua

saudade através das fotografias existentes na parede de sua sala.

Rosa estabelece seu padrdo de saude, juntamente com Paulo, num
ambiente restrito. Eles procuram manter o tratamento em dia. Acreditam em Deus
e fazem dessa fé a esperan¢a da cura. Em certos momentos, a tristeza toma
conta deles, entdo, reportam-se rapidamente para suas necessidades. E possivel
observar a precariedade de suas condigdes de vida, pois mesmo quando nao

pedem alguma ajuda financeira ou alimentar, fica implicito tal pedido.

Rosa é a pessoa "forte" da casa, j& que aparentemente nada lhe agride.
Mesmo enfrentando situagdes de risco como o ndo uso do preservativo, aceita

conviver com Paulo. Fica evidente que o seu medo da soliddo é maior do que o
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do desamparo financeiro. Ela é capaz de suportar uma situagdo de penuria, de
miséria com 0 companheiro, mas sem ele ha o0 medo de enfrentar as dificuldades

e suas consequiéncias, ha o medo da solidao.

Segundo Parse (1995), pode haver soliddo com a unido, conforme
especifica no processo de unir-separar. E um empurrar e resistir no ritmo do
poder, da auto-afirmagdo, contra a forca da tristeza. Certeza e incerteza se
inserem no paradoxo da originalidade, contrapondo-se as possibilidades. No
-~ entanto, as experiéncias vividas nunca sao finalizadas, pois sémpre estao abertas

a novas possibilidades (Cody, 1995b).

5.3 Convivendo com o medo do isolamento e da discrimina¢ao

Cody (1995a) refere que os significados da AIDS para pessoas que vivem
com ela sdo entrelacados por imagens e valores relacionados a morte, sexo,
sangue, pecado, culpa entre outros. Para algumas pessoas, a AIDS é
virtualmente impensével, pairando ameagadoramente no horizonte. Para outras, a
palavra traz tragédia para criangas ‘inocentes’ e puni¢do para aduitos ‘culpados’.

Para muitas pessoas, dentre elas as gestantes, o0 medo da discriminagdo
esta relacionado ao estigma da AIDS, que denota a orientagcdo sexual e o estilo
de vida que a pessoa portadora mantinha. Isto as induz a ocultarem seus

problemas e, assim, evitar a curiosidade e o ostracismo social.

Nesse estudo, 0 medo da exposi¢éo social € mais forte em Margarida tanto
por temer um futuro desemprego para o marido, quanto para néo ser isolada pela
familia dele e pelé comunidade. Para Rosa, que admite seu diagndstico perante a
familia, o medo do isolamento também é evidente. Neste sentido, refere que o

isolamento mata mais do que a doenga.

Ségundo Cody (1995a), mesmo que tenhamos a compreensdo dessa

doenga, ndo conseguiremos perceber a experiéncia de viver com o HIV, que é

/
{
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vivido por pessoas reais em condigéés de vida complexas, ligadas as crengas e
aos valores pessoais, as suas relagdes, aos seus modos de vida, suas crengas e
- sonhos. Diante desse contexto, a pratica profissional com pessoas portadoras do
HIV requer sensibilidade e didlogo para conviver com seus desafios, pouco
entendidos pela sociedade. E preciso respeitar os valores e as crencas das
gestantes, preparando-as para enfrentarem momentos de élegrias, tristezas e
preocupacdes quando ndo for mais possivel omitir a soropositividade. E preciso
respeitar a liberdade situada dessas pessoas.

Para Parse (1981), a liberdade situada significa que existem certos dados
em qualquer situagdo que co-constitui as oportunidades e limitagdes, definidas
pelas pessoas quando elas livremente escolhem seus préprios auto-projetos de
tronar-se pessoa. Liberdade € uma expressdo do tornar-se humano e, assim, de

saude.

O medo do isolamento e da discriminagado inviabiliza a autenticidade de se
expressar livremente a condicdo de portador(a) do HIV em uma sociedade que
discrimina as diferengas. Reflete também a condigido de submissdo da mulher aos
relacionamentos sexuais ndo seguros, por medo de perderem o companheiro.
Para as gestantes, deste estudo, esta submisséo decorria do medo do abandono

e do isolamento.

Margarida era capaz de elaborar estratégias para ir ao hospital fazer suas
consultas, para que a familia do companheiro ndo descobrisse. Nos momentos
em que recebia em sua casa a agenté de saude (curiosa para ver seus exames)
elaborava as mentiras necessarias para que seu diagndstico ndo fosse revelado.
Ela vivia em uma liberdade situada, com certas oportunidades, mas com
limitagdes definidas por ela, que livremente escolheu seu projeto de vida. Faz
parte da natureza humana viver em grupo, porém as pessoas portadoras do virus
do HIV se sentem discriminadas, mas também se auto-discriminam. Este fato
ficou evidente, no primeiro encontro, quando toquei em seu brago e ela, num
gesto rapido, o recolheu. Dialogamos sobre essa postura, ela respondeu que ser
tocada ndo era comum para as pessoas com HIV. Esta € uma fala generalizada,

mas que reflete sua experiéncia de vida.
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As questdes relacionadas a discriminagdo, apresentadas por Margarida,
contrapdem-se as de Rosa. Esta ndo tem receio dos familiares, porque todos
sabem do seu diagnéstico. No entanto, sente a discriminagdo por parte dos
irmaos, que a visitam somente quando esta hospitalizada.

Rosa, apesar de sua expansividade, sente-se discriminada por nao ter
emprego, por ndo poder falar sobre seus problemas aos vizinhos, que sdo as
unicas pessoas do seu relacionamento. Ela queixa-se da falta de interagdo. No
entanto, a aceitagdo dos valores, crengas e atitudes do outro implica em nossa

propria aceitagdo como humano.

A experiéncia de vida dessas mulheres é singular. Convivem com o medo,
com a angustia, com a ansiedade, j& que existe a incerteza do amanhd e o medo

de serem abandonadas, muitas vezes, pelos amigos e familiares.

Para Parse (1981), 0 humano é um ser unitario, inteiro, aberto e livre para
escolher formas de viver sUa saude, a qual compreende a co-participacdo com o
ambiente, co-criando-o0 e transformando-o. O enfrentamento dos problemas gera
situagBes de conflito interno na vida do ser humano. Assim, quando este trilha o

seu caminho, faz opgdes, a todo instante, dentro do universo de possibilidades.

Cody (1995a) afirma que, a cada momento da vida, as pessoas descobrem
mais uma porta aberta, enquanto outras se fecham. A enfermeira pode orientar e
contribuir, através do processo do cuidado, para o enfrentamento das dificuldades
-encontradas pela pessoa ao descobrir e ter que assimilar um diagndstico que
altera a sincronia do ritmo de sua existéncia. O enfrentamento significa ir além,
buscar possibilidades, principalmente no que se refere a de defesa de seus

direitos de cidadania.

5.4 Convivendo cdm dificuldades de superar limites

De aco'rdo- com Parse (1981), cada ser humano transcende com as
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possibilidades de que dispde em diferentes momentos de sua existéncia. Em sua
singularidade, ele se depara com limites, os quais sdo transcendidos de acordo
com o padrdo de relagbes que estabelece consigo e com os outros.
Consequentemente, cada ser humano é indissociavel de seu meio, influencia e é

influenciado em suas decisdes, o que lhe confere uma liberdade situada.

Neste estudo, o diagnéstico de soropositividade se constituiu em um dos
maiores limites a serem superados, trazendo em seu bojo inimeros desafios. |
Segundo Cody (1995a), viver com HIV é uma realidade Unica, que inclui, para
muitas pessoas, experiéncias inde_sejéveis, como dor profunda, desconforto
prolongado, fadiga, relagdes conflituosas, gastos exorbitantes e limitagdes em
atividades que a pessoa gosta. O sofrimento decorrente desta condigdo
representa uma experiéncia unica, cujo significado sé pode ser dado pela pessoa
que a experiencia. Para Cody (1995a), talvez 0 momento mais grave seja o0 de
transigdo quando o paciente passa de viver livre de HIV e viver com HIV; é

comum referirem que as ‘coisas mudam’, a doenga ‘muda tudo’.

O sofrimento se estende a familia, pois a p‘resenga do HIV e em um dos
membros da familia € como. uma quebra no ritmo de seus valores. Independente
do padrao de inter-relagdo, este sofrimento é evidente, como foi detectado neste

estudo.

No caso das muiheres, a AIDS acentua os limites ja existentes em nossa
sociedade. De acordo com Guimaraes, in Parker & Galvao (1996), a visdo estreita
da sexualidade feminina em nossa sociedade nado proporciona a criagdo de
espagos, onde aspectos especificos pertencentes aos cdédigos sociais de
representacdo da mulher possam ser discutidos. A caréncia desses espagos faz
com que a vivéncia dos processos evolutivos na formagéo da identidade feminina
e suas conseqiiéncias fiqguem encerradas em uma rede de estratégias de
repressdo, onde os sentimentos ligados as suas experiéncias, enquanto

mulheres, ndo sdo problematizados.

Essa afirmagdo corrobora com a situagdo vivenciada com as gestantes
desse estudo, enquanto muiheres, maes e esposas. A falta do "espago social’

impede que as vivéncias sejam trazidas a tona, tanto no ambiente familiar como
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na sociedade. Para elas, contrair o virus HIV representa a perda da sua
identidade, adotando uma postura de submiss&o, na qual reconhecem a falta de

oportunidades e a necessidade de manuten¢do do relacionamento conjugal.

Por ouro lado, para a mulher portadora do HIV/AIDS, existe uma grande
barreira na co-constituicdo de um novo relacionamento conjugal. Rosa explicita
esta questdo quando afirmou que se sentia s6 e desejava encontrar alguém
portador do HIV/AIDS, porque sabia que um relacionamento com alguém, nao

portador, seria dificil, ou até mesmo impossivel.

Rosa e Margarida demonstram um sentimento de perda, de horror a
doenca. Este fato acentua seus limites, sendo que para Margarida este se
expressa inclusive na falta de coragem para contar a familia do companheiro
sobre a sua soropositividade. Este horror também se manifesta em Carlos,

através da recusa inicial em fazer o teste para HIV.

Para ambos os casais, viver a situacao cadtica, em que o desespero, a
ansiedade e a inseguranga sdo constantes, € necessario algum escape, como o

cigarro e o sexo.

Parse (1981) justifica que as pessoas constroem a realidade através de
sua imaginacdo reflexiva e pré-reflexiva, estruturaram significados para enfrentar
a realidade através da palavra e da imaginagcido. Neste sentido, o processo de
mudanga, por meio da reflexdo dessas gestantes requer um intercambio com o
meio, para escolher um caminho singular, unico e emergente — caminhos préprio
de vida com maior qualidade. Parse (1987) evidencia qu>e o ser humano pode
estruturar as experiéncias vividas sozinho ou com os outros, refletindo a crenga

de que as pessoas continuamente constituem e concretizam suas opgdes de vida.

Para oportunizar este movimento, o(a) enfermeiro(a) intencionalmente co-
constitui éigniﬁcados a partir das éxperiéncias vividas, motivando as gestantes a
enfrentar os limites que se apresentam. Disso decorre a estruturagdo das formas
de interpretagdo das experiéncias vividas no cotidiano, através das trocas de

saberes e da presenga verdadeira.
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5.5 Co-construindo o cotidiano para ir além

Com base em Parse (1981), ir além implica em mover-se do que se é para
0 que nio se é. Implica em co-transcender com as possibilidades e expressa o
movimento dinamico da vida, em diregdo ao tornar-se mais. Neste movimento, a
coragem € a esperanga encontram seu lugar para ir élém do que se &, em busca
de Ser Mais. Para Parse (1981), Ser Mais se define pelo desdobramento
negentrépico dos humanos, enquanto questdo real de saude, em que 0s humanos

passam a construir outros padrdes de vida e salde para si mesmos.

Na vida cotidiana, o movimento de ir além pode ser lento, principaimente
quando poucas possibilidades se fazem presentes. Neste sentido, quase sempre
é necessario o apoio profissional, norteado por referenciais efetivos. O(a)
enfermeiro(a) é um(a) profissional necessario(a) nestas situagéés e o referencial

de Parse se mostra apropriado.

As gestantes deste estudo, a comegar por Margarida, conduzida pela teoria
do tornar-se humano, apresentaram maior receptividade, maior abertura para o
mundo. Dentre os limites que Margarida e Carlos superaram estdo: ter contado
sobre a gravidez para a mae do companheiro; ter realizado os exames de HIV em
Carlos e nos filhos; ter iniciado o tratamento durante a gestagdo e ainda o estar
mantendo apés o nascimento do bebé; estar trabalhando duas vezes por semana
como diarista e; estar mantendo sexo seguro. Margarida faz consultas regulares
para controle de exames, esforga-se para a redug¢do do cigarro, para melhorar o
relacionamento com o companheiro (para conseguirem falar sobre a AIDS) e,

ainda, ter feito ligadura de trompas apds o nascimento do bebé.

A superacdo desses limites contribuiu para que Margarida e Carlos se
sentissem mais fortalecidos. Desde o primeiro encontro com Carlos, ele se sentiu

com coragem para enfrentar sua mae e falar da gravidez de Margarida. Apés ter
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contado, Carlos se sentiu melhor, ouviu'sua mie, e como faz parte do seu jeito de
ser, permaneceu calado. Para o casal, falar sobre a gravidez representava uma
repressdo, uma culpa por terem mais um filho, diante da condigdo de Margarida
de portadbra do HIV e das dificuldades financeiras. A escolha de Carlos, ao fazer
0 exame e revelar a gravidez de Margarida, sdo eXemplos de etapas para que se

auto-afirmasse como ser no mundo.

E poSsiveI afirmar que no cotidiano de Carlos e Margarida, ha uma busca
de transformagdo. Esta transformag&o foi muito importante na vida de Margarida,
pois ja estando gravida, sentiu a real necessidade de iniciar o tratamento durante
a gestacdo. Margarida ndo se descuida dos cuidados com sua saude, realiza
todos os exames e de RX para controle da tuberculose. Dentre os cuidados
necessarios a serem tomados, Margarida optou por reduzir o nimero de cigarros,

até conseguir parar.

O casal esta consciente que, sendo portadores de virus HIV e com quatro
filhos, & hora de suspender a concep¢do. Para complementar as transformagdes
ocorridas, Margarida voltou a fazer servicos como diarista, aumentando a renda
familiar. Depois de muitos encontros, muitos dialogos e muitas reflexdes, a
compreensdo de uma vida mais saudavel estd presente na fala do casal e
percebem a importancia de estarem receptivos ao novo e as experiéncias que o

viver compartilhado proporciona.

A co-trancendéncia de Rosa e Paulo se mostrou menos acentuada. Afinal,
sdo seres diferentes com ritmos de vida singulares. Para eles, a necessidade
financeira é prioritaria, tornando-se dificil uma co-existéncia situada. Rosa e Paulo
permanecem na busca fiel dos respectivos tratamentos, a manutencéo desses é
vital para eles. A vida para este casal, segundo os relatos de Rosa, teve uma
perda de alegria, de amigos, de familiares, porém ainda existe a fé, ainda podem

rir e conversar, apesar da incerteza no ritmo natural da vida.

Analisar as possibilidades, numa situa¢éo como a vivida pelo casal, torna-
se ambigua, porque eles se acomodam na esperanga de que Deus lhes traga a
cura, para sé entdo eles poderem viver seus dias com salde e trabalho. Embora,
em muitos didlogos, tenhamos refletido sobre isso, tal crenga é muito forte.
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A expansividade de Rosa, sua aparéncia forte, parece ser uma forma de
aparentar ndo estar abalada com a sua experiéncia de vida. Ao falar em seus
planos para o futuro, Rosa fixava o olhar na parede, refletia, reforgava sua fé.
Acreditava que conseguiria vencer essa "batalha". Ja Margarida, com seu sorriso
meigo, pensava em viver bem com seus filhos e companheiro, até que aqueles
tivessem condigdes de compreender a situacdo da mae. Elas pensavam nas
possibilidades para o momento, desejavam viver sem sonhar para enfrentar a:

realidade.



CAPIiTULO VI

REVISITANDO O REFERENCIAL
TEORICO-METODOLOGICO

O homem néo tem de obedecer a ninguém
senédo ao seu proprio Eu (Gandhi).



Nesse capitulo, trago em discussdo o referencial teérico-metodoldgico
aliado aos objetivos propostos. O uso do referencial tedrico serviu para nortear a
compreensao da realidade observada e dar um direcionamento necessario ao

desenvolvimento do processo do cuidado.

Fazendo uma analise das diversas teorias existentes, percebi que a de
Rosemarie Rizzo Parse adequava-se ao caminho que eu queria trithar, a fim de
melhor compreendef o ser humano, respeitando suas necessidades, seus limites
e suas escolhas, criando um espago para a reflexdo, com vistas a possiveis

transformagdes em suas vidas.

Com base nesta experiéncia, foi possivel compreender a dimensdo do
projeto posto em pratica. Confesso que estive face a face com inumerds desafios,
0s quais transformaram a minha visdo anterior de mundo. Um dos grandes
desafios foi 0 de nortear a minha pratica profissional por um referencial totalmente
diferente do que estava acostumada. Percebo com clareza que a minha vis&o
profissional ainda se baseava em metas deterministas, voltadas para o controle e
predicdo do comportamento humano, que se insere no paradigma da totalidade
~de Parse (1981). Entendo Cody (1995b) quando refere que a teoria de Parse tem
como foco as realidades vividas pelas pessoas. Nao se limita a determinados
locais, grupos, populagdes ou sistemas do corpo, mas com qualquer grupo e
qualquer situagdo em que o(a) enfermeiro(a) atua. Este(a) ndo impde a sua visdo
da situacdo para as pessoas, mas move com a visao da situa¢do de cada pessoa
(CODY, 1995b).

Ao romper com o esquema tradicional do processo de enfermagem e
buscar uma pratica mais aberta ao outro e as incertezas provenientes de uma
construgdo coletiva e co-participativa, deparei-me, varias vezes, com meus

condicionamentos de controle e de julgamento das ag¢bes humanas, com a
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dificuldade de aceitar as diferencas e os padrdes disritmico de relacionamento
humano, bem como de aceitar os meus limites e o das pessoas envolvidas neste
estudo. Também convivi com a complexidade da linguagem empregada na teoria,
a qual difere de qualquer outra. Atuar a partir desta nova visdo, fez-me repensar

os meus valores e o préprio significado de minha pratica profissional.

O desenvolvimento e a avaliagdo do processo do cuidado foram possiveis
através da receptividade das familias, embora em nenhuma delas tenha sido
possivel transcender em todos os aspectos. Particibar da vida dessas pessoas
parecia algo impossivel, principalmente, no que se refere ao contato com suas
intimidades e inumeras dificuldades. Contudo, no decorrer da pratica, tornei-me
um porto seguro, no qual confiavam seus segredos mais intimos e, assim, fui
observando que o co-criar e o co-existir tornam as pessoas mais abertas para as
possibilidades. A riqueza dos significados, identificados no processo, foram
compartilhados através da intersubjetividade e da co-constituicdo do ser com as

situagdes de vida.

Os conceitos e os pressupostos serviram de guia para a elaboragao e
aprimoramento dos meus pressupostos, bem como para criar uma co-existéncia

voltada para o tornar-se mais.

Na teoria de Parse (1995), 0 ser humano vive muitidimensionalmente com
agbes pré-reflexivas ou reflexivas, escolhendo as op¢des. O ser humano, como
um ser Unico e singular, compartilha as crengas e valores de sua existéncia.
Nesse sentido, o ser humano, interagindo no meio em qqe’ vive, escolhe seu

préprio caminho.

Ao escolher as gestantes soropositivas em familia, como seres humanos
deste estudo, foi possivel observar as caracteristicas singulares, ‘as diferencas
relacionadas ao acatamento do diagnéstico e as diferentes formas de
enfrentamento das limitagdes em familia. As gestantes apresentaram diferentes
formas de comportamento, sendo uma humilde, compreensiva e aberta para as
possibilidades e a outra dando destaque as necessidades basicas enfrentadas
pela familia. Em alguns momentos, demonstrando sensibilidade e interesse em

‘co-constituir @ co-construir um processo de cuidado a salide, em busca de uma
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melhor qualidade de vida; em outros momentos, resistentes a este, dada a falta
de coragem e de esperanca por dias melhores. Muitas vezes, observei
sentimentos de raiva, angustia, medo do futuro e inseguranca diante dos
obstaculos oferecidos pela sociedade. " |

O envolvimento das gestantes, neste estudo, traduzia sonhos, desejos e
medos relacionados ao futuro dos filhos e a manutencdo do relacionamento
conjugal, principalmente quando se deparavam com a possibilidade da morte
iminente. Assim, refletiam sobre o futuro incerto para a educag;éo dos filhos.

Durante o processo por mim vivenciado, as gestantes compartilharam suas
_experiéncias de vida, seus padrdes de relacionamento com a familia e com a
‘sociedade. Dessa forma, essa convivéncia foi permeada por descobertas e novos
aprendizados para melhoria do atendimento as suas necessidades. Nesse
percurso, pude perceber o quanto as gestantes se sentiam discriminadas, mesmo
convivendo com as pessoas que desconheciam seus diagnodsticos. Outras vezes,

me deparei com a auto-discriminagao das gestantes.

No decorrer do processo, sentiram-se confiantes para compartilhar suas
experiéncias, emogbes e sentimentos, muitas vezes, conflituosos. E ainda
compartilhar as dificuldades de caminhar em dire¢ao ao Ser Mais.

O convivio didrio com as gestantes em familia mostrou-me que elas se
apresentavam mais vulneraveis frente as situagBes que podiam leva-las ao
constrangimento. Esse fato foi observado na presenga dos companheiros delas,
durante os primeiros encontros domiciliares. Isto foi testemunhado pelo desvio de
olhar deles diante de alguns assuntos dialogados. Sendo assim, procurei mostrar-
lhes que eu estava estabelecendo um vinculo de confianga e que nao tinha
nenhuma pretensdo de coloca-los em situagdes de risco. Com isso, mantive
minha atengdo presente, a fim de que meus pensamentos, sentimentos, emogdes
e expressoes fisicas ndo interferissem no processo. Senti-me compromissada em
oferecer-lhes novas formas de cuidado, mostrando caminhos e os respeitando.

Em todos os encontros, compartiihamos as reflexdes em face de cada

significado e procuramos caminhar para a co-transcendéncia. Enquanto seres
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humanos singulares e em evolugdo, nossas crengas e valores se cruzaram e
transformaram nossas percepgdes em relagéo ao outro companheiro de jornada.
Dessa forma, 0s seres humanos mostram-se inseparaveis do seu meio e este
também é influenciado pelas experiéncias vividas. Nesse meio, posso destacar os
familiares das gestantes, que interferiam diretamente no cotidiano delas. Assim,
Margarida, por medo da discriminagao e do isolamento, omitia tanto sua gravidez
quanto o diagnéstico da familia do companheiro e Rosa vivia em constante

conflito com seus familiares.

Para Durham & Cohen (1989, p. 139), “as rea¢des das familias sdo dificeis
de prever devido ao grande numero de fatores envolvidos. Toda familia é
composta por pessoas, tendo cada uma um relacionamento diferente com o
individuo afetado". Neste sentido, pude detectar que o conflito familiar nem
sempre esta associado ao diagnostico de HIV/AIDS, ou a condicdo de ser

gestante, mas a toda uma histéria de vida.

Com base na teoria de Parse (1995), cada familia € uma unidade de vida,
com suas histérias, formas de enfrentar os conflitos e co-criar novos caminhos
para ir além do que é. Parse (1981, p. 192) acredita que “0os humanos existem
com o0s outros, constitui a realidade através da subjetividadé com 0s outros,
sendo diferenciados, unicos'. O ser humano em familia, ao longo de sua
existéncia e com base em sua experiéncia de vida, tende a coFtranscender com
as possibilidades existentes. O ser humano € ser mais, que, visto sob o
paradigma da simultaneidade, € um ser livre para optar e co-criar com o0 meio

novas formas de vida, em busca de uma melhor qualidade de vida.

As transformagbes buscadas pelo ser humano sdo reforgadas nos
conceitos de enfermagem de Parse (1981), entendidos como ciéncia e arte,
fundamentados nas ciéncias humanas. O foco da enfermagem é o ser humano
como unidade de. vida, como um elemento de participagdo qualitativa em seu
modo de experenciar a saude. A pratica de enfermagem, nesta teoria, sustenta-se
em guiar esta unidade de vida na escolha de possibilidades sobre o processo
salde, através de uma participagao intersubjetiva com as pessoas ou com suas

familias.
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Ao longo do processo de cuidado, as gestantes exercitaram suas
capacidades de reflex@o, repensando sobre si e 0 meio. Obviamente, que essas
reflexdes refletiram o padrao individual de cada uma. O desenvolvimento deste
processo esteve aberto a diversidade e ao ritmo de cada uma delas, através de
uma relacdo dialdgica que refletisse seus interesses e suas necessidades.
Durante os momentos de intersubjetividade, foi possivel destacar os principios e
os conceitos que permeiam o referencial tedrico utilizado. Nesse sentido, os
conceitos expressam a forma como as gestantes e seus familiares mudaram o
curso de suas vidas. Conectar-separar, capacitar-limitar, revelar-ocultar, valorizar,
imaginar e comunicar foram os marcos mais evidentes na caminhada de Rosa e

Margarida para alcancar a transcendéncia.

Um aspecto de destaque na teoria de Parse (1994) é a presenga
verdadeira com os outros. Parse (1994) descreve a presenca verdadeira como
uma preseri¢a atentiva, em que a qualidade de vida da pessoa se ilumiha através
dos momentos em que a pessoa revela ou oculta o que é importante para ela. Ser
presenca verdadeira requer preparagao e intengao péra aceitar o ritmo do outro e
mover com ele nas mais diversificadas situagdes. Assim, neste estudo, procurei
ser presenga verdadeira com as gestantes e suas familias. No entanto, percébi
que a minha formagao tradicional, com énfase no modelo biomédico, interferiu em
determinados momentos do processo, no qual o julgamento se fez presente. De
acordo com Cody (1995b), a presenca verdadeira difere muito da pratica
convencional de enfermagem. O foco é a experiéncia vivida da pessoa e familia, a
qualidade de vida como descrita e experienciada por cada pessoa. A pratica
convencional de enfermagem ndo tem este foco e a educacdo tradicional ndo
prepara o(a) enfermeiro(a) para ser presenga verdadeira. Para a autora, é raro
um(a) enfermeiro(a), tradicionaimente educada, ser capaz de néo julgar situagdes
da vida, como ela é humanamente vivida. Deste modo, no desenvolvimento de
meu processo de cuidado, tive, algumas vezes, de retroceder e estar vigilante em
relacdo ao conflito de valores existentes entre minha formagéo e o referencial
utilizado. Consequentemente, neste processo, tive de buscar Ser Mais, para

transcender os meus limites no desenvolvimento do referencial adotado.
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Neste processo, destacou-se para mim que a expressdo da presenga
verdadeira também esta diretamente relacionada ao respeito pela liberdade
situada de cada gestante e familia, permitindo-se ser com outro em suas alegrias
e tristezas, em suas certezas e incertezas, buscando compreender € mover com

cada uma delas(es) em dire¢do ao Ser Mais.

A partir das informagdes, obtidas no processo de cuidado, foi possivel
estabelecer os significados do ser gestante soropositiva em familia, tais como:
tornando-se gestante soropositiva; co-constituindo a vida em familia; convivendo
com o0 medo do isolamento e da discriminagdo; convivendo com dificuldades de

superar limites e co-construindo o cotidiano para ir além.

Tormando-se gestante soropositiva refletiu a ‘complexidade deste tipo de
experiéncia e os conseqientes desafios face as incertezas quanto ao futuro.
Neste significado, esta expresso o paradoxo de gestar uma nova vida e, ao
mesmo tempo, de estar face a face com a morte. Vida e morte se mostram

- enquanto diferentes faces de uma mesma moeda.

Co-constituindo a vidé em familia evidenciou o desafio de co-constituir uma
“familia que vive uma condi¢do diferenciada pelo diagnéstico do HIV, mas ao
mesmo tempo, igual a tantas outras que convivem diariamente com a exclusdo
social, vivendo na marginalidade em decorréncia de um sistema injusto e cruel.
Somam-se a esta condicdo os padrbes disritimicos de relacionamento com as
familias de origem, os quais interferem no cotidiano e na procura de uma melhor

qualidade de vida.

Convivendo com o medo do isolamento e da discriminagdo evidencia a
impossibilidade de manter a autenticidade e de expressar liviemente a condi¢éo
de portador(a) do HIV em uma sociedade que discrimina as diferengas. Reflete
também a condicdo de submissdo da mulher aos relacionamentos sexuais ndo
seguros, por medo de perderem o companheiro. Para as gestantes deste estudo

esta submissao decorria do medo do abandono e do isolamento.

Convivendo com as dificuldades de superar limites confirmou o

pressuposto de Parse (1995), de que cada ser humano transcende com as
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possibilidades de que dispde em diferentes momentos de sua existéncia. Neste
sentido, cada ser humano, em sua singularidade, se depara com limites, os quais
sdo transcendidos de acordo com o padrdo de relagdes que estabelece consigo e
com os outros. Conseqlientemente, cada ser humano é indissociavel de seu
meio, influencia e é influenciado em suas decisdes, 0 que lhe confere uma
liberdade situada.

Co-construindo o cotidiano para ir além expressa 0 movimento dinamico da
vida, em dire¢do ao tornar-se mais. Neste movimento, a coragem e a esperanga
‘encontram seu lugar para ir além do que &, em busca de novas possibilidades

para co-transcender com o outro.

Com base no exposto, posso afirmar que co-existir e co-criar uma realidade
de cuidado com as gestantes e suas familias foi um marco na minha vida pessoal
e profissional, mostrando-me outros valores ainda n3o experienciados e
expandindo minha capacidade de tornar-me presenca verdadeira com o outro. O
desenvolvimento deste processo, com base nos conceitos, pressupostos e na
metodologia que compdem a teoria do “Tornar-se Humano” de Parse, viabilizou
uma pratica mais humana e efetiva, quando comparada a desenvolvida
anteriormente por mim. Estou certa de que, ao iluminar os significados,
sincronizar ritmos e mobilizar a transcendéncia com as gestantes soropositivas
em familia, também vivenciei este processo, caminhando em direcdo ao SER
MAIS.



~ CONSIDERAGOES FINAIS

Néo saberas jamais os esforgos que nos foi
necessario fazer para interessar-nos na vida,
mas agora que ela nos interessa, sera como
todas as coisas — apaixonante. (André Gide,
"Os frutos da terra”). :



Ao finalizar este estudo, sinto que inicio uma nova jornada em minha vida
profissional. A Certeza de que tenho muito a aprender, faz-me estar aberta ao
novo, ao diferente, ao inusitado. Sinto-me revitalizada por uma nova forma de
pensar e fazer enfermagem. Com a teoria do “Tornar-se Humano”, ampliei 0 meu
leque de possibilidades para a realidade do cuidado ao ser gestante soropositiva

em familia.

Este referencial tedrico — cujo foco principal € a busca de possibilidades
para SER MAIS com qualidade de vida —, confere ao ser humanoc uma maior
autonomia no tocante as decisdes e as agdes de saude, com base no processo
reflexivo. Neste sentido, o ser humano é aberto, singular e livre para "escolher
formas de viver a saide (PARSE, 1987). A utilizagcao deste referencial nos torna
co-participes do processo da vida humana, na intersubjetividade de co-criar com o '
outro ser novas possibilidades de tornar-se no mundo. Viver este compromisso
com o ser gestante em familia gera conseqiiéncias que, quando vividas, traz
responsabilidades, dentre as quais estd a de procurar co-transcender com o

possivel.

A co-transcendéncia € um processo relativo e intersubjetivo que esta
relacionado aos valores e as formas singulares e paradoxais de conformidade-
néo—cohformidade, certeza-incerteza, vividas ao mesmo tempo. Neste estudo,
nem sempre foi possivel co-transcender com as possibilidades presentes na vida
das gestantes, em suas indissociaveis interagdes com o meio. O meio impbe
~ limitagdes ndo s6 através de um conjunto de crengas e valores, que marginaliza e
discrimina os(as) portadores(as) de HIV/AIDS, mas também através de um
sistema econdmico cruel excludente, que impossibilita aos seres e as familias

viver com dignidade.

Conviver com essas limitagbes, me fez sentir, iniUmeras vezes, impotente
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para co-criar novas realidades de saude. Por outro lado, existem as gratificagdes
de poder avangar com as possibilidades existentes. Neste percurso, inUmeras
foram as vezes em que senti a importancia de ser presenc¢a verdadeira com as
gestantes e seus familiares, de criar lagos de afeto e solidariedade, de poder co-

transcender quando possivel.

A escolha de referenciais tedrico-metodoldgicos que nos conduza a uma
pratica efetiva e de qualidade é importante na enfermagem. Neste sentido, a
enfermagem tem um compromisso com a sociedade, na busca de niveis
crescentes de qualidade de vida. A transformag&o ocorrida em minha pratica
alterou a minha visdo da enfermagem. Tenho orgulho de ser enfermeira e vejo o
impacto que podemos provocar na vida do ser, de grupos e de comunidades,

movendo estes em dire¢do a novas realidades de saude.

- Este estudo aponta para a necessidade de direcionarmos nossa atengdo
profissional para seres em familia portadores do HIV/AIDS. Neste estudo, foi
possivel evidenciar os inumeros desafios enfreniados por estes seres, dentre 0s
quais ressalto: a desinformagao quanto aos cuidados voltados para a prevengao e
para a melhoria da salde, dificuldade de integragéo familiar e social; dificuldade
de inser¢cdo no mercado de trabalho e de uma assisténcia & saude de melhor
qualidade. As ag¢des de cuidado de enferrhagem a estes seres se fazem

necessarias e podem fazer diferenga na vida deles.

Esta caminhada foi importante em minha vida e fez diferenga, acredito na
vida das gestantes em familia. Assim, com a sensibilidade aflorada e a humildade
de estar receptiva ao mundo, considero este percurso um "tesouro” de novas

possibilidades para co-transcender nas jornadas que virdo.
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ANEXOS



ANEXO 01

Paralelo entre o paradigma da totalidade e simultaneidade

. Paradigma da Totalidade -

. Paradlgmada&multaneudade

Principios sobre o homem e a saude

-0 homem é considerado um organismo
bio-psico-sécio-espiritual

-0 homem interage com o0 ambiente,
estabelece transages e faz planejamentos
voltados para o alcance dos objetivos.

—~Capaz do auto-cuidado.

—Saude é um estado dindmico e um
processo de bem-estar fisico, psicologico,
social e espiritual (Parse et al., 1985).

-—Alinguagem das teorias (Helson, 1964;
Selye, 1946; Sullivan, 1953; maslow, 1970;
Newton, 1934; Descartes, 1960) esta
especificada em um nivel que esta
relacionado com a pratica tradicional da
enfermagem e as conceitualizagdes estao
sistematizadas em estruturas Uteis para a
enfermagem, as idéias associadas com a
ciéncia médica. '

-0 homem é considerado um ser livre para
escolher o0 matuo ritmico intercdmbio com
0 ambiente. E mais que a soma das
partes.

-Q homem e o0 ambiente sdo reconhecidos
por seus respectivos padroes.

-0 homem vive um relativo “agora”
experimentando o que foi, é e ser3,
subitamente.

—Saude é um processo de torar-se e como
um conjunto de prioridades de valor. A
sautde é reveladora do homem. N&o ha
uma saude dtima: a saude é simplesmente
como alguém esta sentindo o viver
pessoal. :

—A linguagem das teorias Chardin (1965),
Von bertalanffy (1968), poilanyi (1958),
Sartre (1963), Heidegger (1962), Merleau-
Ponty (1963) e Eistein (1946) esta
especificada em um nivel que adiciona
diferentes dimensdes e possibilidades para
a enfermagem. As conceitualizagdes sao
estruturas sistematizadas e uUnicas para a
enfermagem. :




153

Objetivos da enfermagem

—Promogao da saude, cuidado e cura do
doente e prevencao da doenca.

—As estruturas e teorias deste paradigma
guiam as praticas para focalizar o auxilio
aos individuos doentes em adaptar-se,
cuidar de si mesmos e manter as metas de
saude.

—A figura do enfermeiro € o primeiro a tomar
a decisd@o nesse paradigma.

—-Ha planos de cuidados de enfermagem
sistematizados para pessoas com varios
problemas de saude identificados pela
ciéncia médica.

-Os resultados da pratica de enfermagem
podem ser mensurados pelo nivel de
adaptagao, o auto-cuidado e os objetivos
alcancados pelas pessoas que recebem o
cuidado de enfermagem.

—Qualidade de vida na perspectiva do
individuo. A enfermagem é praticada por
todos os individuos e familias.

—A teoria de Parse neste paradigma guia a
pratica que esta focalizada sobre a
iluminacgéo de significados e o0 movimento
para o momento relativo em que o
paciente e familia mudam os padrées de
saude (Parse, 1981). A pessoa e ndo o
enfermeiro é a autoridade nesse
paradigma.

—Nao ha planos de cuidados de
enfermagem baseados em problemas de
saude. A pessoa no interrelacionamento
enfermeiro-individuo determina as
atividades para mudangas nos padrées de
saude.

—-Os resultados da pratica de enfermagem
nessa paradigma sao descritos pela
pessoa a luz dos préprios planos do
individuo para mudancas dos padrdes de
salde a medida em que eles se
relacionam com a qualidade de vida.

Implicagbes para a pesquisa e a pratica

—Natureza quantitativa

—A pratica de enfermagem é baseada no
processo tradicional: avaliar, diagnosticar,
planejar, implementar e avaliar.

~lsso nao é uma pratica metodolégica
fundamentada no paradigma, mas um
processo de solugdo dos problemas
elaborado para a enfermagem.

—Natureza qualitativa

—Uma metodologia emergente para a teoria
de Parse foi criada.

~ A pratica de enfermagem esta comegando
a ser operacionalizada. Esta focalizada na
iluminagao de significado, sincronia de
ritmos e mobilizacdo da transcendéncia
com pessoas e familias como um guia
para padrées de saliide em mudanga em
relagdo sua propria qualidade de vida




ANEXO 02

Termo de consentimento livre e esclarecido

Gestante

Responsavel pela familia

Pratica Assistencial: “O Cuidado na iluminagdo dos significados do ser

gestante portadora do HIV em familia”
Nome da pesquisadora principal: Enf®. Md®. Maria Luiza Cioccari do Carmo

introdugdo

A gestante acima citada foi convidada e aceitou participar de um estudo
sobre O Cuidado na lluminagdo de Significados, ou seja, uma busca na melhoria
da qualidade de vida. ' '

Considerando. o fato de vocé e o responsavel pela familia concordarem

com o estudo, solicito permissao para visita-los em suas residéncias.

Antes de vocé autorizar, € importante que vocé leia e compreenda este
termo de consentimento. Ele descreve o objetivo, os procedimentos, os
beneficios. Ele também descreve outras op¢des disponiveis e o direito que vocé

tem de negar sua autorizagéo.

Objetivo do Estudo

Este estudo tem por objetivo registrar e implementar as informagdes
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emergentes nos processos de cuidado, identificando os significados tal como
percebidos pelas/os participantes e expostos ao longo do processo, procurando
detectar as transformagdes ocorridas no desenvolvimento do processo de

cuidado.

Desenho do Estudo

- Este estudo sera desenvolvido através de um encontro com a gestante' no
pré-natal e seis visitas domiciliares. Nesses encontros buscarei junto a gestante e
familia identificar os dignificados dados as situagdes vividas, criar um espaco para
0 engajamento de didlogo e reflexdo destes significados e mobiliza-los a descobrir

estes, em busca de uma maior qualidade de vida.

Riscos e beneficios da participac¢ao neste estudo

O estudo ndo apresenta nenhum risco a gestante e sua familia, sendo que
serdo preservadas suas identidades, evitando qualquer constrangimento.
Procurar-se-a criar um clima descontraido. Os beneficios esperados referem-se a
possibilidade que este estudo tem de nos auxiliar a identificar os significados
percebidos pelas gestantes e seus familiares ao longo desse processo e as

transformagdes ocorridas no desenvolvimento do processo do cuidado.

Participacao/Desisténcia Voluntaria

Vocé ndo é obrigada, de maneira alguma, a consentir na participagao do

estudo, com a certeza que ndo havera penalidades.

Confidencialidade

Todas as precaugles serdo tomadas para que seja mantido a
confidencialidade das informagdes relativas a gestante. O acesso direto a todos
os dados, sera feito pelas pesquisadoras, bem como pelo comité de ética ou
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outras autoridades que poderdo inspecionar os arquivos do estudo de acordo com

as regulamentag¢des governamentais.

Informacgdes Adicionais

N3o serdo oferecidas vantagens ou compensagdes financeira as gestantes
e seus familiares. Seus direitos ndo serdo afetados de forma alguma pela
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido. Sua assinatura.
simplesmente confirma sua concordancia em participar do estudo. Vocé recebera
uma copia do termo de consentimento livre e esclarecido assinado.

Consentimento para participacao
Eu li este termo de consentimento. Conhego as razdes pelas quais este
estudo esta sendo realizado e a gestante e a familia deverao fazer.

Todas as minhas perguntas foram respondidas.

Eu dou, voluntariamente, a minha autorizagdo para que a gestante e familia
participem deste estudo. Concordo que o resultado deste estudo possa ser

publicado. Eu receberei uma cépia assinada deste termo de consentimento livre e

esclarecido.
Data Assinatura da Géstante
Data Assinatura de um membro da familia-

Data Assinatura da Pesquisadora



ANEXO 03

Autorizacao

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE SANTA MARIA.

De: Maria Luiza Cioccari do Carmo

Mestranda em Assisténcia de Enférmagem - UFSC
A Diretora de Enfermagem: Enf®. Maria Lucia Ravanello
Assunto: Solicitagédo

Vimos por intermédio deste solicitar autorizagdo para desenvolvermos
trabalho pratico referente a disciplina “Pratica Assistencial de Enfermagem” do
Curso de Mestrado em Assisténcia de Enfermagem, nesta instituicdo, na unidade
em que atuamos, bem como autorizacdo para divulgar os dados encontrados. O
referido trabalho € sobre gestantes portadoras do virus HIV, como esta posto no
projeto da pratica assistencial, em anexo. Para tantb, contamos com a orientagao
da Dr®. Alcione Leite da Silva. Gostariamos de salientar que j& conversamos
informalmente a‘respeito do assunto com a Chefe de Enfermagem do Ambulatério
de Pré-Natal, Enf®. Irene Russovski e Centro Obstétrico, Enf®. Lurdes Panciera.

Sendo o que tinhamos para o momento, despedimo-nos certos de
obtermos retorno prontamente e aproveitamos a oportunidade para agradecer o

apoio recebido nessa empreitada.

Atenciosamente

Maria Luiza Cioccari do Carmo



