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Narrativa de mulher, mae, infectada pelo HIV
Woman narrative, mother, HIV-infected
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RESUMO - Por meio da andlise de narrativa de uma mulher, mde, infectada pelo HIV buscou-se compreender como esta da sentido a sua
vida e suas relagdes com filhos. Neste artigo serd apresentada a narrativa de uma mulher de 30 anos, das quinze realizadas em um estudo
maior. As narrativas ddo oportunidade de falar sobre suas vidas e o ser mde nesta condicdo especifica do HIV. Nas entrevistas, a
maternidade do filho soropositivo veio dar um novo sentido a sua vida, passou a cuidar deste e dos demais filhos, além do fato de que a
manteve longe das drogas. A analise dos resultados confirma pesquisas anteriores sobre a importancia de estudos que priorizam a
narrativa, ja que ela permite a pessoa conferir sentido as experiéncias pessoais e coletivas, ordenando o vivido, construindo regras que
organizam a memoria, dando voz a essas mulheres.

Palavras-chave: Saude da Mulher; Exposicdo Materna; HIV; Narragao.

ABSTRACT - By analyzing the speech of woman, mother, HIV-infected we have tried to comprehend how this woman brings meaning to her
life and her relationship with her children. Her speech is one out of fifteen others ones. She is 30 years old. They were given a chance to
talk about their lives and their condition of HIV. Along the interviews the newly born with HIV brought a new meaning to the mother’s life
whose behavior has changed, the mother became more attentive to the HIV newly born as well as the other children’s, which made her
stay away of drogs. Out of outcome we had a confirmation on the importance of papers which favor narrative which in turn help the
person build up meaningful individual and collective experiences, bringing another order or a sense of order to life, building rules which
favor memory, giving these woman a voice oh their own.

Keywords: Women's Health; Maternal Exposure; HIV; Narration.

1. INTRODUCAO

Os dados do Boletim Epidemioldgico Aids/DST 2011
mostram que, de 1980 a junho de 2011, foram
registrados 608.230 casos de Aids no Brasil. Até final
de 2010, 241.469 mortes ocorreram em decorréncia
doencga. Neste mesmo periodo, houve um total de
4.109 ébitos pela infecgdo em mulheres. A epidemia
no pais é considerada estavel. Em relagdo ao HIV, a
estimativa é de que existam 630 mil pessoas
infectadas’.

As taxas de incidéncia de Aids em mulheres,
segundo a faixa etaria, demonstram crescimento
persistente em praticamente todas as idades, com
exce¢do das menores de cinco anos, no qual grande
parte a tranmissao é via vertical, de mae para filho®.

O uso de drogas ocupa papel importante no
aumento de casos de Aids em mulheres, seja por uso
proprio, seja por relagdes sexuais desprotegias com
homens usudrios. Esse grupo de mulheres encontra-
se em situacdo de vulnerabilidade aumentada para a
infeccdo do HIV, devido ao préprio comportamento
e ou de seu parceiro em relagdo ao uso de drogas3.

A crescente “feminizacdo” da infecgdo pelo HIV
deve-se principalmente a transmissdo heterossexual
e, por consequéncia, atinge nimeros de mulheres

em idade reprodutiva. Isso ndo sé trouxe um
aumento alarmante na incidéncia de Aids pediatrica,
mas também uma reviravolta nas concepgdes sobre
a importancia das vias de transmiss3o”.

Quando a mulher se descobre positiva em idade
reprodutiva ela é confrontada, muitas vezes, com
algumas decisGes dificeis, dentre elas a escolha
sobre ter ou ndo filhos. Assim, a maternidade que
em nossa cultura parece ser um papel social
esperado e valorizado pode se tornar ameagada pela
condicdo sorolégicaz.

No estudo de Wesley; Smeltzer; et aIS, os autores
investigaram as atitudes das maes HIV positivas com
filhos de até dois anos de idade em relacdo a
maternidade. Os resultados mostraram que os
sentimentos dessas mulheres sobre maternidade
eram positivos. Elas encontraram um novo sentido
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para suas vidas, percebendo a maternidade como
um meio de suprirem suas necessidades, e
enxergando nos filhos uma extensdo de si mesmas.
Somente quando questionadas quanto a decisdo de
ter mais filhos é que mencionaram sua preocupagao
com a saude desses. Desta forma, os riscos com sua
saude foram muito pouco considerados, ficando
evidenciada uma resisténcia em entrar em contato
com seu estado soroldgico. A conclusdo dos autores
foi que a infecgdo pelo HIV ndo diminui o desejo de
ser mde, e que os profissionais de saude devem ter
consciéncia de que, para essas mulheres, seu estado
sorolégico podera ndo ser considerado na tomada
da decisdo da gravidez, uso de métodos
anticoncepcionais e interrupgao da gestagao.

Castro® sugere que a maternidade na condigao
do HIV fortaleceria o desejo de continuar vivendo
para cuidar dos filhos, promovendo, indiretamente,
o autocuidado nessas mulheres. Por outro lado,
sentimentos de culpa e medo estdo presentes em
gestantes e mies portadoras do HIV/Aids, o que leva
a um sofrimento psiquico importante7.

Alguns estudos tendem a analisar as narrativas
na perspectiva do impacto da doenga sobre a vida
pessoal do doente, sobre a perda e a reconstituicao
do senso de si mesmo e o papel organizador,
terapéutico e de empoderamento das narrativas.
Aqui se concebe a doenga como eventos que
desestabilizam a vida e o senso da unidade
biografica do doente, e as narrativas como recursos
que n3o somente ddo a voz a esse corpo/self
transformado, como também permitem a
reconstituicdo de si e o enfrentamento publico da
nova condigéos.

Para acessar o modo como as pessoas tornam
inteligiveis seu mundo social (incluindo a si mesmas),
a narrativa parece mais promissora como modelo
geral da compreensdo dos fendmenos psicossociais.
Sob o principio narrativo, portanto, recuperam-se
questdes sobre a natureza e o funcionamento da
mente que ndo tinham “lugar” anteriormente”.

A forma narrativa fornece a estrutura que
permite a pessoa conferir sentido as suas
experiéncias pessoais e coletivas, incluindo a ideia
que faz sobre si e sobre a maternidade®. Neste
sentido ao narrar suas vidas, o ser mae, os cuidados
com os filhos e a vivencia da maternidade e suas
vidas, pode ser a oportunidade de organizar o vivido,
construindo regras que organizam a memoria do
passado e orientam a consciéncia atual do narrador.
A maternidade no contexto do HIV pode ser um
percurso cheio de dificuldades, dores e sofrimentos,
ja que estas, muitas vezes encontram-se fragilizadas
fisicas e psiquicamente. Ao narrar suas vidas e suas
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relagées com filhos, oportuniza-se a reconstrucdo de
suas histdrias.

2. OBJETIVOS

O objetivo deste trabalho é conhecer como uma
mulher com HIV dd sentido a sua vida e suas
relagdes com filos.

3. PERCURSO METODOLOGICO

A ferramenta metodoldgica escolhida para a
realizagdo desta pesquisa é a entrevista narrativa.
Ela é considerada uma forma de entrevista ndo
estruturada e de profundidadelo. As narrativas
configuram o principio organizador da agdo
humana'™. Elas s3o compreendidas como uma
modalidade ou ordem de discurso (sendo o discurso
a categoria mais geral de produgdo linguistica) que
goza de um estado especial: um “parametro
linguistico, psicolégico, cultural e filoséfico
fundamental para nossa tentativa de explicar a
natureza e as condi¢gdes de nossa existéncia”"’.

O tipo de estudo em questdo é o qualitativo, e
uma caracteristica importante da metodologia
qualitativa é a relagdo entre sujeito pesquisador e
sujeito pesquisado, que embora perpassada por
relacgbes de poder, constitui momento de
construcdo, didlogo de um universo de experiéncias
humanas'®.

Foi definido como participante deste estudo uma
mulher, m3e, infectada pelo HIV/Aids. Os critérios
definidos para a participacdo desta mae foi ser
mulher infectada pelo HIV/Aids que tivessem ao
menos um filho (este podendo ser soropositivo ou
ndo) e em tratamento na em uma Unidade que trata
doengas infecto contagiosas de um hospital
universitdrio do interior do estado de S3o Paulo.

A pesquisa foi realizada no periodo de abril a
novembro de 2011 e foram realizadas quinze
entrevistas, destas, por escolheu-se uma,
aleatoriamente, para analisar neste artigo.

Para abordar as mades participantes foi
desenvolvido um roteiro de entrevista
semiestruturada, onde foram abordados temas
relacionados ao HIV/Aids e a maternidade. Neste
estudo, as mulheres, mdes, foram convidadas a
contar como é para elas conviverem com o HIV. Na
entrevista narrativa, o informante é encorajado a
contar livremente a sua histdria, seguindo sua
propria linha de pensamento e de organizagdo
narrativa, sem ser interrompido por perguntas ou
tépicos do entrevistador. Na primeira fase da
entrevista narrativa, o informante produz um relato
espontaneo sobre sua vida, com o minimo de
intervengdo do entrevistador até a indicacdo de
finalizacdo por parte do narrador. As interrupgées so
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acontecem quando o entrevistador é incapaz de
compreender o conteldo relatado, quando entdo
pede esclarecimentos. Na segunda fase, apds a
introducdo autobiografica, o entrevistador faz
perguntas concernentes a potenciais narrativos da
histéria contada, que se revelam em alusdes,
ambiguidades e passagens incompreensiveis.

. 19,20 .. s
Schitze ™, no qual apdia-se para fazer a analise

dos dados deste trabalho, propde seis passos para
analisar as narrativas. O primeiro deles, como se
descreve acima, é a transcricdo detalhada de alta
qgualidade do material verbal. O segundo passo
implica uma divisdo do texto em material indexado e
ndo indexado. As proposi¢cdes indexadas se referem
a “quem fez o que, quando, onde” e as ndo
indexadas expressam valores e juizos como
“sabedoria de vida”. O terceiro passo faz uso de
todos os componentes indexados do texto para
analisar o ordenamento dos acontecimentos para
cada individuo, o que Schiitze®® chama de
“trajetdria”. No quarto passo, as dimensdes ndo
indexadas do texto sdo investigadas como “andlise
do conhecimento”, aquelas opinides, conceitos e
teorias gerais, reflexdes e divisdes entre o comum e
0 incomum que s3o a base sobre a qual reconstroem
as teorias operativas. O quinto passo compreende o
agrupamento e a comparagao entre as trajetorias
individuais, o que leva ao sexto passo, comparam-se
casos, trajetdrias individuais sdao colocadas dentro
do contexto e semelhangas sd3o estabelecidas,
permitindo a identificagcdo de trajetdrias coletivas.

Na andlise temadtica, criam-se categorias para
cada entrevista narrativa, ordenadas em um sistema
coerente de categorizagdo geral para todas as
entrevistas narrativas da pesquisa. Um sistema final
de categorizacdo somente pode ser decidido depois
de revisdes reiteradas. O produto final constitui uma
interpretacdo das entrevistas, unindo as estruturas
de relevancia dos informantes com as do
entrevistador.

Ja na andlise estruturalista, focalizam-se os
elementos formais das narrativas. A andlise opera
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via um sistema de combinagbes que inclui duas
dimensGes: uma é formada pelo repertério de
possiveis histérias, do qual qualquer histéria
acontecida é uma selegdo, e a outra se refere as
combinagbes particulares dos elementos da

narrativa.

No presente trabalho, utilizou-se as categorias
relativas a redugdo do conteddo do trecho da
narrativa transcrita (adaptado de Mishler21; WeIIerZZ;
Germano; SerpaB). As entrevistas foram transcritas
e delas foram extraidos os elementos que
compunham uma histéria com comego, meio e fim.
Assim foram retirados elementos que repetiam ou
que eram detalhamentos sobre os eventos
relatados.

Em observancia a legislagdo que regulamenta a
pesquisa em seres humanos®’, submetemos o
projeto de pesquisa para apreciagdo do Comité de
Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo no dia
sete de abril de dois mil e onze, processo de nimero
1282/2011.

Como parte da documentagdo prevista nesta
legislagdo, elaborou-se o “Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido” no qual as mulheres, maes,
infectadas pelo HIV/Aids foram informadas sobre os
objetivos da pesquisa; os procedimentos, riscos,
desconfortos e beneficios; garantia do anonimato e
respeito ao desejo de participar ou ndo. Apods a
discussdo do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido com aquelas que concordaram em
participar, foi solicitada anuéncia mediante
assinatura do documento.

4. RESULTADOS

Serd apresentada aqui a narrativa de uma mulher
infectada pelo HIV, mae, e alguns trechos desta. Os
nomes sdo ficticios, tanto da mae como dos filhos.

lara tem 30 anos, mora com a mae, o pai de seu
bebé e os outros trés filhos. O unico infectado pelo
HIV é o bebé. A entrevista teve duracdo de quarenta
minutos.
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Quadro 1 — Histéria de lara
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Transcrigéo

Sequéncia

Tema

Ah, eu fui m3e cedo, tive o primeiro casamento, né, tive trés filhos, até
entdo ndo era portadora do virus, depois contrai o virus, fui usudria de
drogas por trés anos, usei o crack, a unica droga que eu nunca usei foi a
droga injetdvel, o restante ja usei de tudo, né, usei os nove meses de
gravidez do nené o crack, entendeu, sendo que quando eu vim pro
hospital té ele n3o podia me dar anestesia, pra fazer uma cesarea porque
eu tava drogada, né, ele nasceu de parto normal por causa disso, ele
contraiu o virus, hoje ele é soropositivo, se for bem dizer é...por minha
causa ele é, é que nem a Dra falou, se desse anestesia dava um problema
e morria eu e a crian¢a, tinha me drogado o dia inteiro antes dele nascg,
entio foi onde ele nasceu, tudo, hoje Gracas a Deus eu tento assim,
consertar 0 meu erro, como ele contraiu o virus eu tento consertar, eu
n3o deixo falhar medicamento, n3o deixo, sabe, trato dele certinho,
parei de usar droga, faz nove meses que eu to limpa, ndo usei nunca mais
nada, € dificil, mas Gragas a Deus eu to lutando, eu to conseguindo...
Hoje eu moro com minha m3e, com meus outros filhos, com o pai dele,
antes assim, eu ndo tinha lugar para morar, quando eu usava droga, eu
morava em qualquer canto, qualquer lugar, sabe? Passei um bom tempo
sem ver meus filhos, eu via eles a cada dois, trés meses, que eu ia na
minha m3e, mas conviver eu ndo convivia, minha vida era o crack o dia
inteiro, eu ficava dias sem dormir, sem comer...eu parei quando ele
nasceu, prometi para mim mesmo, que eu tinha que cuidar dele, que
minha preocupacdo era ele, porque é que nem eu falo, uma pessoa
drogada n3o tem como cuidar de uma crianga, é medicacdo, é
alimentag3o, entendeu, quando vocé usa crack vocé sé pensa no crack o
dia inteiro, vocé fuma e so pensa em fumar, cada vez mais, vocé pode ta
morrendo ali vocé ta fumando, como cuida de uma crianga assim? Nao
tem como...Entdo eu pus na minha cabega, ou eu parto pra droga e
perco meu filho ou perco a droga e cuido do meu filho, e qual € melhor
para mim? Cuidar do meu filho, porque a droga sé vai me levar a morte,
entendeu? Ndo vou te mentir, eu sofri muito, tive abstinéncia no
comeco, acordava, ficava em estado de nervo, nervo, nio podia falar
nada pra mim que eu chorava, eu gritava, que eu queria sumi, hoje ndo,
Hoje, Gracas a Deus longe das drogas, eu posso falar para vocé que eu
sou mie, eu me preocupo, eu to ali, eu to batalhando, todo dinheiro que
eu pego é pra eles, as vezes deixo de compra coisas pra mim, pra compra
pra eles, é que nem eu falo pra minha mie, tinha dias que eu gastava
noventa, cem, duzentos em droga, hoje eu gasto com eles, “O mie eu

r

quero isso, 0 mie eu quero aquilo...”, entendeu? E o que eu falo, eu
prefiro mil vezes gastar assim do que gastar em droga

Hoje eu me sinto um pouco realizada, porque eu sonhava, quando eu
usava droga, quando acabava assim a loucura da droga, a chapagio,
vinha a depress3o, nossa, eu queria tanto parar, nossa, sabe? Hoje eu me
sinto realizada de ter conseguido, sabe, era um sonho que eu sonhava e
hoje eu realizei, entendeu, hoje eu posso falar, hoje eu to livre da droga,
hoje eu to...E dificil? E. Sinto que meus filhos sentem muita falta dessa
época, que eu ndo convivi com eles, sofreram muito nessa época, porque
a m3e ndo tava presente, ndo sabia onde a m3e tava, sabe, hoje eu tento
repor, retribuir tudo que naquela época eu ndo fiz eu tento fazer agora,
tudo que eu ndo fiz eu faco em dobro, pra ver se eu consigo por tudo no
lugar, porque sempre fica um espago vago, né, a gente tem que ir
preenchendo, né, porque, bem dizer foi trés anos longe deles, né...

Inicio

Perturbacio

Transformagio

Resolugdo

Projecdo parao
futuro

Nascimento de filhos/usudria de drogas

Usudria de crack/culpa pela infec¢3o do seu filho

Mudanga de vida/mora e cuida dos filhos/luta
para ficar longe das drogas

Vivéncia da maternidade/preocupacio com os
filhos/realizac3o por ndo usar mais drogas

Viver sem drogas/cuidar do filho que tem HIV
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5. DISCUSSAO

lara conta que em seu primeiro casamento, teve trés
filhos, nesta época ainda ndo era infectada pelo HIV.
Ela foi usudria do crack, por trés anos e estava sob o
uso da droga até poucos momentos do nascimento
de seu ultimo filho. Por essa circunstancia, teve que
fazer o parto normal, e por esse e outros motivos, o
bebé se infectou pelo HIV.

“Que nem a Dra falou, se desse anestesia,
dava um problema e morria eu e a crianga,
eu tinha me drogado o dia inteiro antes
dele nascé, entdo foi onde ele nasceu,
tudo, hoje Gragas a Deus eu tento assim,
consertar o meu erro, como ele contraiu o
virus eu tento consertar, eu ndo deixo
falhar medicamento, n3o deixo, sabe, trato
dele certinho, parei de usar droga, faz nove
meses que eu to limpa, ndo usei nunca
mais nada, é dificil, mas Gragas a Deus eu
to lutando, eu to conseguindo...”

lara se sente culpada por ter infectado seu filho e
pelos anos que passou ausente na sua relagdo com
os outros filhos e sua narrativa se da na tentativa de
reparagao deste sentimento. A experiéncia de gerar
um filho com HIV fez nascer uma mae, que antes
ndo existia, tanto para o bebé, como para os demais
filhos que ela tinha antes de ser infectada, além de
ser um fato determinante que a faz manter longe
das drogas.

“Hoje, Gracas a Deus longe das drogas, eu
posso falar para vocé que eu sou mae, eu
me preocupo, eu to ali, eu to batalhando,
todo dinheiro que eu pego é pra eles, as
vezes deixo de compra coisas pra mim, pra
compra pra eles, é que nem eu falo pra
minha mae, tinha dias que eu gastava
noventa, cem, duzentos em droga, hoje eu
gasto com eles, “O made eu quero isso, o
mae eu quero aquilo...”, entendeu? E o
que eu falo, eu prefiro mil vezes gastar
assim do que gastar em droga...”

A narrativa de lara é toda focada no seu esforco
de viver a maternidade, que antes, ndo era vivida.
Nota-se também, uma tentativa de oferecer o
melhor para os filhos, dar um suporte que antes ela
ndo podia oferecer, ja que vivia sob o uso de drogas.

“Sinto que meus filhos sentem muita falta
dessa época, que eu ndo convivi com eles,
sofreram muito nessa época, porque a
mae ndo tava presente, ndo sabia onde a
made tava, sabe, hoje eu tento repor,
retribuir tudo que naquela época eu ndo fiz
eu tento fazer agora, tudo que eu ndo fiz
eu faco em dobro, pra ver se eu consigo
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por tudo no lugar, porque sempre fica um
espago vago, né, a gente tem que ir
preenchendo, né, porque, bem dizer foi
trés anos longe deles, né...”

lara tem consciéncia do periodo que ficou
ausente como mie e tenta hoje, ser presente, estar
com eles e viver algo com os filhos que ndo pode
viver quando estes eram menores.

Sua narrativa se da na tentativa de dar um novo
sentido a sua histéria, sua relagdo com filhos e sua
tentativa de se manter longe das drogas,
desenvolvendo uma fungdo de mde que antes ndo
existia. O nascimento do bebé com HIV veio trazer
ndo apenas uma nova mae, mas também recursos
emocionais para lidar com a vida e com os filhos.

6. LIMITAGOES DO ESTUDO

A despeito dos limites deste estudo acredita-se que
o exercicio de ouvir, relatar e interpretar as
histérias, nos contornos aqui postos, tenha se
mostrado util como ferramenta de trabalho do
profissional de Saude Mental®’.

Este estudo abre espago para outros, que tem
como foco a mulher infectada pelo HIV, que sdo
maes, a fim de conhecer suas experiéncias, dando
voz a esse grupo de mulheres, que muitas vezes
caladas em seus sofrimentos guardam uma vida
cheia de dores, tormentos e pesares.

7. CONSIDERAGOES FINAIS

A narrativa formulada pela participante fornece
elementos para que esta se constitua reflexivamente
e de sentido as sua experiéncia. Nota-se inscricao do
sofrimento e da singularidade em sua identidade a
partir desta experiéncia, ser mulher, mae e infectada
pelo HIV e as narrativas proporcionam o falar sobre
algo tdo dificil e sofrido, oferecendo espacgo para que
pudessem viver e reviver essas experiéncias de uma
nova forma.
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