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RESUMO: O investimento em formacao e orientacdo de pessoas leigas envolvidas no cuidado
em HIV/aids tem permitido a criagdo de recursos paralelos ao atendimento hospitalar. A familia
pode representar uma fonte de recursos para regular o fluxo da hospitalizagdo e amenizar o
convivio da pessoa com a doencga e seus efeitos desagregadores, determinados por pré-concep-
¢des de género, sexualidade, uso de drogas e homossexualidade. Esta pesquisa teve como
objetivo identificar, sob a perspectiva de cuidadoras domésticas, alguns elementos para a apro-
priacao de condicdes efetivas para a manutengdo do cuidado de pessoas com HIV/aids no ambi-
ente doméstico. Foram realizadas entrevistas semi-estruturadas com 4 cuidadoras domésticas,
acompanhantes de seus familiares com HIV/aids, no ambulatério da Unidade Especial de Trata-
mento a Doencas Infecto-Contagiosas do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Ribeirdo Preto - USP. As entrevistas seguiram os procedimentos de evocagado, enunciagao e
verificagdo de respostas. Posteriormente, sucessivas analises de conteludo sobre a transcri¢gdo
das entrevistas, permitiram a sintese em Categorias e Subcategorias Tematicas. Os conteudos
relacionados a continéncia para as necessidades fisicas e afetivas, caracteristicas de papéis
incorporados pela mulher na divisdo de trabalho por género, e a busca de uma reciprocidade
quanto a troca de afetos, envolvendo cuidador e pessoa cuidada, foram prevalentes na fala das
participantes. Os resultados apontam para a necessidade de reintegragéo do equilibrio psicoafetivo
da mulher, enquanto cuidadora doméstica, num contexto determinado pela vulnerabilidade femini-
na e a naturalizacdo dos papéis de género. (CNPq).

Descritores: HIV. Cuidadores. Familia.

1- INTRODUCAO tivos ao tratamento, prevengdo ¢ politicas de satde
tém sido feitos. Nesse contexto, a Psicologia e suas

Apo6s 20 anos da descoberta do virus da imuno-  4reas afins tém dado importantes contribui¢des como,
deficiéncia adquirida (HIV) e do inicio da epidemiada  por exemplo, no ambito da prevengdo de comporta-
aids que atingiu todo o mundo, diversos avangos rela-  mentos de risco, na adesdo ao tratamento farmacold-
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gico e nas terapias dirigidas a pacientes enfermos.
Atualmente a aids tem se tornado um fendmeno mul-
tidimensional que afeta ndo somente a vida das pes-
soas soropositivas para o HIV, como também seus
parceiros sexuais, familiares e profissionais da satide.

Nao existe, ainda, tratamento definitivo para a
aids, mas a terap€utica anti-retroviral foi um progres-
so realizado desde o surgimento da doenga, que per-
mitiu prolongar e qualificar o convivio das pessoas
doentes e seus familiares com as vicissitudes da aids.
Vaz! reforca essa questdo, quando afirma que a tec-
nologia hoje existente e disponibilizada para o trata-
mento das pessoas portadoras do HIV/aids aumenta
o tempo e a qualidade de vida destas pessoas.

A sobrevida a infeccao pelo HIV, dilatada pelo
advento de drogas inibidoras da reproducdo do virus
no organismo, atribuiu a infecgdo caracteristicas de
uma doenga cronica, possibilitando uma crescente
desospitalizacdo dos pacientes e seu retorno aos ser-
vigos primarios e secundarios de saude, envolvendo
também uma maior participacao das familias e de ou-
tros cuidadores no tratamento e cuidado dos pacien-
tes. Neste processo, a familia voltou a ser considera-
da como uma importante fonte de recursos para regu-
lar o fluxo da hospitalizagdo, amenizando o convivio
da pessoa com a doenca e seus efeitos desagregado-
res. Ao mesmo tempo, a familia também passou a
enfrentar determinados conflitos, desencadeados por
pré-concepgdes de género?, vivéncia da sexualidade’,
da drogadi¢io* e do homossexualidade’.

As reagdes da familia e da pessoa com HIV/aids
decorrem de percepcdes sobre a doenga, sendo influ-
enciadas por uma multiplicidade de significados cons-
truidos socialmente, sendo alguns estigmatizantes, ¢
que podem interferir nas relagdes dentro e fora do
grupo familiar. Koller® ressalta que as atitudes da fa-
milia podem estar relacionadas as suas crengas e va-
lores, formados ao longo da existéncia.

Strawn’ destaca que os familiares podem apre-
sentar reagdes imprevisiveis, diante do diagnostico
positivo para HIV em algum de seus pares, devido a
inumeros fatores intrinsecamente envolvidos, como a
diferenca da natureza do relacionamento entre diver-
sos membros da familia, envolvendo papéis sociais,
hierarquia de mando ou relagdes de género.

Desta forma Strawn’ afirma que a familia pode
apresentar um papel relevante na criacdo de carén-
cias emocionais e sociais para o portador do HIV, ou
na minimizag¢ao de tais necessidades, que podem vir a
contribuir para a qualidade de vida.
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Considerando a complexidade do contexto fa-
miliar e sua importancia para o enfrentamento do con-
vivio com a pessoa com HIV/aids, Moralez® discute
alguns pressupostos basicos para o estudo das rela-
¢oes familiares no contexto da aids:

“1) Ter um membro da familia com aids em
casa, gera muitos conflitos no ambito familiar e,
conseqiientemente, Se torna uma experiéncia an-
gustiante. 2) A familia passa por grandes mudan-
cas levando, muitas vezes, a desestruturacdo e iso-
lamento social. Pode, ainda, ser segregada e até
rejeitar o familiar doente.3) A potencializag¢do das
dificuldades financeiras e a auséncia de servigos
publicos eficientes agravam as condi¢oes emocio-
nais dos cuidadores domésticos. 4) A falta de in-
formagodes suficientes para auxiliar a manutengdo
destes individuos em casa, com carinho e segu-
ranga.” (p. 16)

A familia entdo se configura como um lugar
em que a questdo da aids € suscitada e se torna objeto
de percep¢ao. Cada familia movimenta-se de forma
singular, interpretando a situacao a partir de sua cul-
tura, seus codigos e suas regras, que irdo influenciar o
comportamento € o processo de comunicacdo entre
seus membros.

Martin e Baldessim® afirmam que o impacto da
descoberta do diagnoéstico positivo para o HIV ou a
descoberta da aids em um membro de qualquer fami-
lia faz emergir sentimentos que sdo expressos nas mais
variadas formas de reagdes. Sentimentos como ver-
gonha, culpa, raiva, negacao, rejeicao, indiferencga,
acolhimento, compreensao, apoio ¢ aceitagao se mes-
clam, envolvendo a pessoa com HIV/aids num con-
texto de incertezas sobre o que seus familiares pensa-
riam a respeito de si e que tipo de sentimentos nutri-
riam por ela.

O cuidado doméstico, na perspectiva de um
processo que extrapola as atividades instrumentais da
rotina diaria no ambiente doméstico, visa suprir, além
do suporte ao tratamento clinico, as necessidades das
pessoas que vivem com HIV/aids relacionadas ao
convivio com o contagio.

Assim, o investimento em formagdo e orienta-
¢do de pessoas leigas envolvidas no cuidado em HIV/
aids tem possibilitado a criagdo de recursos paralelos
ao atendimento dos servicos de satide, e constitui uma
alternativa importante para o trabalho que vem sendo
realizado por equipes profissionais nestes servicos.

De acordo com trabalhos anteriores'®!'!, foi
possivel verificar a caréncia de informagao por pes-
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soas pertencentes a estratos menos favorecidos da
populacdo que contribui, no 4ambito da saude'?, para
afirmar a vulnerabilidade feminina ao contagio pelo
HIV/aids, e naturalizar papéis de género exercidos pela
mulher.

Como conseqiiéncia de responsabilidades rela-
cionadas a submissao da mulher aos papéis de género,
o0 avango da feminilizagdo da epidemia de aids'® tem
colocado em evidéncia um grande nimero de elemen-
tos que potencializam uma predisposi¢ao feminina as
Doengas Sexualmente Transmissiveis (DST)'*15, pau-
perizac¢do®'®, desemprego!”-'®, exploragio'®, drogadi-
¢30'%20 ¢ violéncia domiciliar?' , que a inscreve em
um processo de vulnerabilizagdo social''?? e de viti-
mizacao no contexto da saude.

Este estudo buscou identificar alguns elemen-
tos da apropriagdo de condicdes efetivas, utilizados
por cuidadoras domésticas, na manutengao do cuida-
do de pessoas com HIV/aids no ambiente doméstico,
como informagado, capacidade de acolhimento, vincu-
los afetivos, condicoes de cuidado, entre outros.

2- METODOLOGIA

Este estudo fez parte de um projeto de pesqui-
sa integrado ao Programa de Atendimento
Psicossocial a Aids*, cujas analises preliminares
identificaram, na familia do paciente, alguns elemen-
tos relevantes para tratar das necessidades relaciona-
das ao convivio com o HIV/aids.

Foiutilizada a abordagem teoérica-metodologica
das Representagdes Sociais?*?%?7 como forma de
aproximacao dos contetidos relacionados as vivéncias
do cuidador doméstico nas relagdes que estabelece
com seu familiar que vive com HIV/aids. A coleta de
dados ocorreu entre novembro de 2005 ¢ marco de
20006.

2.1- Participantes

O projeto de pesquisa do qual este estudo de-
rivou foi submetido e autorizado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e
Letras de Ribeirdo Preto - USP, e teve assegurado o
anonimato dos participantes para a realizagdo das
entrevistas. Foram incluidos no estudo os familiares
que compartilhavam o mesmo ambiente doméstico da
pessoa cuidada e que aceitaram participar do estudo.
Tal participagdo foi inteiramente voluntaria e esteve
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de acordo com os termos de consentimento livre e
esclarecido.

Foram entrevistadas quatro mulheres, cuidado-
ras de pessoas com HIV/aids, acompanhantes de pa-
cientes do Ambulatorio da Unidade Especial de Tra-
tamento a Doengas Infecciosas (UETDI) do Hospital
das Clinicas de Ribeirdo Preto, da Universidade de
Sao Paulo. Trés cuidadoras entrevistadas eram soltei-
ras, na faixa etaria entre 15 e 17 anos, cursavam o
ensino médio e ajudavam nos cuidados de suas maes.
Uma cuidadora era casada, tinha 46 anos, ensino mé-
dio completo e acolheu o irmao em sua casa. Nenhu-
ma destas mulheres exerciam atividades fora do lar.

2.2- Procedimento

O contato inicial com os participantes da pes-
quisa foi realizado na sala de espera do ambulatorio
da UETDI. As entrevistas foram realizadas indivi-
dualmente, dudio-gravadas, com base em roteiro semi-
estruturado, agendadas de acordo com o consentimen-
to e disponibilidade dos participantes, que escolheram
ser entrevistas em suas residéncias. Inicialmente eram
esclarecidos os objetivos do estudo e registradas as
informagdes para caracteriza¢ao dos participantes.

O levantamento de contetdos sobre o tema
“cuidado doméstico” seguiu o procedimento de li-
vre enuncia¢do que compreendeu as trés etapas con-
secutivas:

a) Evocacio: foi solicitado a pessoa entrevistada para
que refletisse sobre o tema proposto, com o objeti-
vo de identificar os contetidos de crengas e repre-
sentacoes.

b) Enunciac¢ao: a pessoa entrevistada discorreu so-
bre o que de mais importante pensou acerca do
tema. O entrevistador transcreveu os contetidos
ipsis litteris.

¢) Averiguacao: na parte final, a entrevista foi de-
senvolvida a partir da verificacdo e complementa-
¢do das informagdes pela pessoa entrevistada.

2.3- Analise de conteudo e tratamento dos
dados

As entrevistas foram transcritas e a analise de
conteudos foi realizada com base em procedimentos
de inclusdo em Subcategorias e Categorias Temati-
cas, definidas a posteriori?’, de acordo com o se-
guinte procedimento a seguir:

a) Leitura inicial: foram realizadas leituras em pro-
fundidade para identificagdo de unidades te-
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maticas relacionadas ao tema abordado nas entre-
vistas;

b) Marcacio e recorte: as unidades tematicas fo-
ram selecionadas e destacadas do corpus de ana-
lise;

¢) Primeira junc¢ao: as unidades tematicas recorta-
das foram agrupadas por participante da pesquisa
e organizadas em um protocolo;

d) Notacao: foram feitas observagdes sobre cada
uma das unidades tematicas, com o objetivo de
identificar e interpretar os significados atribuidos
pela pessoa entrevistada, tendo como referéncia
informacdes da literatura da area;

e) Sintese: as notagdes serviram como referencial
para a organizagao das unidades tematicas em uma
segunda jungdo, em que foram agrupados os con-
tetdos de todas as entrevistadas em Subcategorias
e Categorias Tematicas.

3- RESULTADOS

A analise de contetido permitiu identificar os
principais pontos de referéncia das representagdes
acerca da vivéncia das cuidadoras, que foram anali-
sados a partir de Categorias derivadas de Categorias
gerais dentro de um referencial teérico-metodologico
que aborda processos historicos de construgao de
representacdes sobre saude/doenga na sociedade.

Na perspectiva das Cuidadoras Domésticas,
as representacdes sobre suas vivéncias foram sinteti-
zadas em Subcategorias e Categorias Tematicas sub-
sequentes:

a) Apropriacdo: identificacdo de necessidades exis-
tentes no cuidado doméstico ¢ apoderamento de
condi¢cdes para supri-las por meio dos seguintes
mecanismos:

* continéncia: acolhimento dispensado as ne-
cessidades fisicas e afetivas por parte de quem
cuida;

* reciprocidade: relagdo de troca de confianca e
de cuidados prestados entre a pessoa que aco-
lhe e a pessoa que ¢é acolhida;

* trabalho doméstico: a cuidadora se apropria de
tarefas domésticas, antes exercidas pela pessoa
cuidada, para diminuir os encargos sob sua res-
ponsabilidade.

b) Contraponto (busca da normalidade): estabe-
lecimento de um padrdo de “normalidade” dado o
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grau de dificuldades encontradas na realizagdo do
cuidado.

¢) Enfrentamento: manifestagdo de elementos de-
terminantes para lidar com as vicissitudes dos as-
pectos desagregadores do HIV/aids:

* adesdo: envolvimento com os cuidados clinicos
no servico de satide que instrumentalizam a pes-
soa que acolhe para lidar com as dificuldades
emergentes no cuidado doméstico;

* bloqueios psicologicos: dificuldades afetivas
decorrentes do processo do cuidado doméstico
frente as questdes relacionadas a doenga;

* condicoes do cuidado: situagdes determinan-
tes do contexto doméstico sob as quais o cuida-
do se realiza;

* facilitadores: condigdes subsidiarias a adminis-
tracdo do cuidado doméstico.

* papeéis de género: responsabilidades relaciona-
das ao trabalho doméstico e que sdo naturalizadas
e atribuidas a figura feminina;

* manutengdo: busca de elementos para conser-
vacdo e estabilidade de um quadro clinico sob
controle;

* reintegragdo: busca do equilibrio psicoafetivo
para integridade emocional das partes envolvi-
das (quem cuida e quem ¢ acolhido).

d) Naturalizacao do cuidado doméstico: repre-
sentagdes sobre papéis femininos que facultam
a mulher atribui¢oes relacionadas ao cuidado do-
méstico.

4- DISCUSSAO

A familia, enquanto unidade de cuidado e de
ajuda para a pessoa com HIV/aids, pauta suas atitu-
des em representacdes construidas ao longo da exis-
téncia, que estdo de acordo com a sua cultura, seus
codigos e suas regras, que acabam influenciando com-
portamentos e o processo de comunicagdo entre os
seus membros. Os conteudos relacionados a “Ser
cuidador” identificaram a busca de um Contraponto
para se explicar a “Normalidade” do cuidado domés-
tico prestado a um familiar que vive com HIV/aids e
que parecem estar fundamentados no grau de depen-
déncia da pessoa cuidada e na observacao de experi-
éncias do meio social:

“ (...) a gente vé outras pessoas na rua, na
televisdao, que tem dificuldades em andar, em se
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movimentar. Minha mde ndo, aqui com ela é tudo
bem... a unica dificuldade dela que tem é o reme-
dio. (...) pensei, em primeiro lugar, que tem que
pegar remédio, comida, tudo e levar pra ela. Aqui
ndo, a minha mde ja pega tudo sozinha...” (Cuida-
dora 2).

No caso da Cuidadora 2 o contraponto se ba-
seia em representagcdes sobre o cuidado doméstico
dirigido por outras pessoas a seus familiares com HIV/
aids, que se encontram, porém, em condi¢des adver-
sas, em oposi¢ao ao quadro assintomatico de sua mae,
que nao oferece maiores dificuldades para o cuidado.

Considerando o carater imanente do convivio
com o HIV/aids, o cuidado ¢ vivido nao apenas pelo
membro da familia que contrai a doenga, como tam-
bém por seus familiares, que sdo fonte de inquieta-
¢oes, dilemas éticos, ansiedades e conflitos. A posi-
¢do da cuidadora na relagdo com a pessoa cuidada
propicia a identificagdo de necessidades naturalizadas
ao cuidado doméstico, que a impulsiona ao processo
de Apropriac¢ao das condigdes necessarias para mi-
nimizar possiveis dificuldades. A cuidadora domésti-
ca mobiliza recursos materiais ¢ psicossociais para
amenizar o convivio com a doenca ¢ atenuar seus efei-
tos desagregadores, sendo um deles o Acolhimento
dispensado a pessoa cuidada:

“Porque, como ele fez durante os cinco pri-
meiros anos que ele ja sabia da doenga, ele es-
condeu, né... Agiientou tudo sozinho. Fico agra-
decida por ele dividir comigo esse problema”. (Cui-
dadora 1).

Neste relato, os elementos de apropriacao pa-
recem estar relacionados a capacidade de aceitagao,
baseados no reconhecimento da possibilidade de apoio
e na propensao ao envolvimento com as necessidades
do irméo.

Ainda nesse trecho, observa-se a existéncia de
uma relagdo de Reciprocidade entre cuidador e pes-
soa cuidada, que envolve confianga nos cuidados ad-
ministrados, fazendo com que a cuidadora se reco-
nhega como competente:

“Eu me sinto agradecida pela oportunidade
que meu irmdo me deu, confiando em mim, ne...
E... Pelo fato de ele ti doente, né, e confiando que
eu seja capaz de acompanhd-lo, né, durante essa
doeng¢a” (Cuidadora 1).

A oportunidade de exercer o cuidado domésti-
co pareceu suprir uma necessidade de auto-realiza-
¢do, com conotacdes de nobreza, e da expressdo de
sentimentos relacionados a realizagdo do cuidado, que
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envolve a confianga na propria capacidade pela pes-
soa que acolhe.

Da mesma forma, foi possivel verificar que a
apropriacdo por Reciprocidade pode envolver senti-
mentos de reconhecimento e de gratidao por parte da
cuidadora:

“Olha eu me sinto bem (...) T6 fazendo a mi-
nha parte né? (...) porque ela cuidou de mim a
vida inteira né. Agora chegou a minha vez de cui-
dar dela” (Cuidadora 2).

Nesse trecho, a fala sobre os sentimentos as-
sociados a possibilidade de cuidar da mae, evidenciou
a apropriacdo de contetdos referentes a concepgao
de feminino como continente para as fungdes de cui-
dadora. Ainda apoiada na concepcao de relagdes de
género, pode ser observado que o cuidador feminino
tende a se apropriar de tarefas domésticas, outrora
exercidas pela pessoa cuidada, com o intuito de mini-
mizar o desgaste dos antigos encargos:

“Ah! eu cozinho, limpo a casa, fago comida.
Al eu to indo pra escola e ela so faz janta mesmo.
(...) Ajudo ela em tudo. (...) Ah! eu gosto de ajudar
minha mde... quando ela levanta assim eu ja faco
tudo né, ai eu fagco almogo, depois que ela levan-
ta, ai... de noite ela so faz a janta, eu limpo tudo
na casa, limpo tudo” (Cuidadora 4).

Nesta fala, ha referéncias sobre a divisdo de
trabalho relacionada a género, em que sdo enuncia-
das tarefas diarias de limpeza e refei¢des interrompi-
das pela ida a escola, quando a cuidadora ¢ substitui-
da pela pessoa cuidada, no caso a mae.

Representagdes de que o cuidado doméstico
deve ser exercido pela mulher, parecem caracterizar
o processo de Naturalizacido dos papéis femininos
nas relagdes de género que legitimam a mulher en-
quanto cuidadora:

“Fico feliz, por ter a oportunidade de de-
monstrar o meu carinho por ele estando perto, ne...
Ajudando enquanto ele ndo pode preparar a pro-
pria comida, enquanto ndo pode se locomover
sozinho. (...) E isso, eu agrade¢o muito assim...
Porque ele podia muito bem continuar morando
sozinho sem falar pra gente. Pelo telefone, ele lon-
ge, como é que eu ia saber, né, se ele tava bem ou
ndo? ” (Cuidadora 1).

A pessoa acolhida, considerada impossibilitada
de realizar por si so as atividades da vida diaria, tem
suas necessidades supridas pela manifestacdo de con-
di¢des de proximidade fisica com sua cuidadora, o que
parece proporcionar perspectivas de manutencdo de
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trocas afetivas. Nesse contexto, a possibilidade de que
a pessoa cuidada possa um dia estar longe ¢ vista de
forma ansiogénica pelo cuidador, o que impediria a
ajuda e o monitoramento do cuidado dispensado.

Entretanto, em um outro momento do seu de-
poimento, a entrevistada expressa sentimentos ambi-
valentes relacionados ao convivio de papéis de géne-
ro, que se encontram polarizados entre os deveres
conjugais e o cuidado do irméao:

“Existem dificuldades. Em principio eu tive
que ficar longe do meu marido e dos meus filhos,
porque meu irmdo morava em Sdo Paulo. Sozinho,
né. Entdo para acompanhad-lo eu tive que ir pra
Sdo Paulo, fiquei la durante oito meses. (...)Teve
dificuldades, porque eu sentia saudades demais...
Ao mesmo tempo que eu queria ta com meu irmdo
cuidando dele, eu queria ta em casa cuidando do
meu marido e dos meus filhos, n¢” (Cuidadora 1).

A entrevistada menciona, também, conquistas
ligadas a redug@o de ambivaléncia pela resolucao dos
problemas gerados pela distancia:

“Mas eles sabiam que eu tava em Sdo Paulo
esperando passar a crise mais séria que meu ir-
mado tava vivendo, né, até poder trazé-lo pra Ri-
beirdo Preto. Conseguiu aposentadoria, trazendo
pra perto da gente” (Cuidadora 1).

Baseado em manifestagdes sobre elementos de
justificativa para a dubiedade de responsabilidades e
reduc¢do de dissonancia originada por papéis de géne-
ro, a cuidadora se apropria de recursos para o En-
frentamento, considerando os limites das Condicoes
do Cuidado Doméstico.

A questdo de Papéis de Género, envolvendo
responsabilidades relacionadas a vida conjugal, a cri-
a¢ao dos filhos e ao cuidado doméstico ao irmao, ¢
retomada quando ambos retornam ao lar da familia da
cuidadora, iniciando um processo de conciliacdo de
responsabilidades:

“Eu tenho que... Ta sempre atenta, porque,
junto com o... o sofrimento do meu irmdo tenho
também as minhas dificuldades como ser huma-
no, né. As minhas insegurangas, né, os... os filhos
tdo ai mocgos, né. Eu tenho preocupagoes, com...
os horarios, os filhos sairem e voltar pra casa,
se ta indo tudo bem no trabalho, se ndo ta” (Cui-
dadora 1).

Embora o papel da mulher na sociedade venha
sofrendo transformacdes nas ultimas décadas, as re-
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lacdes de género, legitimadas pela organizagédo pa-
triarcal da familia, freqiientemente relegam a mulher
uma posicao de submissao ao homem, principalmente
no espaco privado e no papel de cuidar. O processo
de feminilizacdo da epidemia do HIV/aids encontra
nestas relagdes seus determinantes, que submetem a
mulher a uma série de elementos da vulnerabilidade
para o contagio. De acordo com Santos!® as mulheres
tém menor autonomia para discutirem questoes afe-
tas a sexualidade, diretamente ligadas a prevengdo de
DST e aids.

Retomando as consideragdes sobre a importan-
cia dos papéis desempenhados pela familia para ate-
nuar caréncias emocionais e sociais apresentadas pelo
portador do HIV, pode ser observada a emergéncia
do processo de Enfrentamento enquanto elemento
para administrar as vicissitudes relacionadas aos as-
pectos desagregadores do convivio com HIV/aids.
Nesse sentido, foram identificados conteudos as-
sociados as condic¢des Facilitadoras, subsidiarias a
administragdo do cuidado doméstico:

“Quando ta bem, muito bem... ele conversa
muito. Faz brincadeiras sobre as dificuldades que
ele tem, porque ndo pode mexer a mdo, ou a mao
fica tendo as convulsdes, fica pulando... Ele ain-
da faz piadas, né...” (Cuidadora 1).

Por outro lado, Bloqueios Psicologicos, de-
terminados por dificuldades afetivas, refletem no ma-
nejo das questdes relacionadas a doenga:

“Uma dificuldade também é quando meu ir-
mdo ta mais doente, com muita febre, com muito
mal estar. Fica muito sensivel. A gente tem que ter
muito cuidado... com qualquer coisa que fale com
ele. Ele ndo... quer que fale da doenc¢a, né. Fica
procurando meios de ndo encarar, né, uma doen-
¢a, porque ¢ diferente. Entdo ... é dificil a gente
conversar quando ele ndo ta bem... Quando ele td
assim... muito fragilizado, é dificil ver o sofrimen-
to dele” (Cuidadora 1).

A dificuldade de distanciamento do sofrimento
do outro durante o cuidado parece dificultar a admi-
nistragdo das questdes relacionadas a doenga. En-
tretanto, ocorre um movimento de busca de supe-
racdo de bloqueios afetivos relacionados ao sofrimen-
to, originados pelo cuidado, como elementos de en-
frentamento para a manutencao da integridade psico-
logica da pessoa cuidada, numa tentativa de Reinte-
gragdo:
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“Entdo, aléem de todas as preocupagoes na-
turais que qualquer pessoa tem, ainda tenho que
tda bem e bem disposta pra ver... Vivenciar esse so-
frimento fisico do meu irmdo e... com... com uma
certa alegria, né, porque ele ndo pode ficar triste,
ver que eu fico triste sabendo como é que ele ta
passando, né. Entdo eu tenho que me fortalecer,
né, pra poder cuidar dele também” (Cuidadora 1).

A procura por um equilibrio psicoafetivo que
visa amenizar a dissonancia entre diferentes estados
emocionais, imanentes ao relacionamento, também ¢
verificada na fala de outra cuidadora:

“(...) vocé ndo tem aquela preocupagdo, vocé
fica mais aliviada né... (...) Ah porque ndo tem
aquela preocupagdo né. (...) De, assim, de eu ndo
ter cuidado dela e mais cedo e mais tarde ficar,
sabe, naquele remorso que... eu penso assim, ah,
eu to fazendo minha parte entdo ndo vai aconte-
cer nada... porque é que nem eu falei ne. Vocé se
sente mais aliviada, fica mais tranqgiiila. Eu ndo
tenho, assim... preocupa¢do” (Cuidadora 2).

A ambivaléncia de sentimentos estabelece um
contraponto a gratiddo enunciada com relagdo ao cui-
dado que a mae prestou a pessoa entrevistada, en-
quanto manifestacdo de alivio, com uma conotagdo
de “desencargo de consciéncia” por poder retribui-la
com o exercicio do cuidado doméstico.

Enquanto parte dos processos de enfrentamento,
o suporte doméstico para a Adesdo ao cuidado espe-
cializado mostra a importancia do suporte doméstico
aos cuidados dos profissionais de satide nos servigos:

“Todo més né eu vou com minha mde. (...)
Acompanho ela no médico. Ela me chama pra ir
com ela, eu vou. (...) Todo més eu vou. (...) Ela vai
sempre, ela ndo falta. (...) Ela vai todo més, ela
ndo falta... ela vai, tira sangue, ai da uma semana
ela vai no médico” (Cuidadora 3).

A adesdo ao tratamento parece se sustentar
pela representagdo de que o atendimento especializa-
do auxilia na manutencdo ¢ estabilidade do quadro
clinico:

“Ah! Eu ndo quero que minha mde fique do-
ente. (...) Eu quero que ela melhora logo, ficas-
se... ficasse boa logo... ndo voltasse a ficar doen-
te de novo... ela... ficasse boa logo.Por isso que
eu vou todo més com ela. (...) Ah! Eu ndo queria
que minha mde ficasse doente né. Deu derrame
nela. Eu ndo queria que minha mde ficasse doen-
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te. (...) Jada... ta boa... andando normal. (...) Faz
trés anos ja” (Cuidadora 3).

Esse ¢ um depoimento com énfases perseve-
rantes sobre a manutenc¢do e estabilidade do quadro
clinico da pessoa cuidada com indicadores de angls-
tia antecipatoria relacionada a reincidivas de afecgdes
enfrentadas no passado.

5- CONSIDERACOES FINAIS

O advento da aids no interior da familia é um
acontecimento marcante ¢ foco de novas dire¢des,
pois determina o fim de um modo de vida, iniciando-se
uma outra forma de viver da familia, como se fosse
um rito de passagem.

Embora sintam o impacto das vicissitudes e das
necessidades provenientes do adoecimento pelo HIV/
aids de forma semelhante, tanto a familia, quanto o
membro que adoece, buscam elementos para o en-
frentamento de maneira peculiar. A familia, mergu-
lhada em contradigbes e desencontros, que trazem a
tona ressentimentos, impoténcia e tristeza, se apro-
pria de meios que visam amenizar as dificuldades
emergentes, bem como o acolhimento da pessoa que
vive com o HIV/aids. Esse papel de cuidador ¢é de-
sempenhado, sobretudo, pela mulher que, submetida
as responsabilidades das relagdes de género, encon-
tra-se numa posi¢do subordinada em relagdo ao ho-
mem, sendo-lhe incumbidas tarefas relacionadas a
continéncia para as necessidades fisicas e afetivas. O
cuidado doméstico passa a constituir uma dupla jorna-
da, em que a mulher acumula encargos, inscritos em
uma logica especializada, referentes as questoes téc-
nicas da manutencao de uma pessoa doente em casa.

Essa duplicidade de encargos re-significa seus
papéis, determinando a busca de recursos para o en-
frentamento de sua nova condigdo ¢ aponta para a
necessidade de reintegragdo do equilibrio psicoafetivo
da mulher cuidadora, num contexto determinado pela
vulnerabilidade feminina e a naturalizacdo dos papéis
de género.

Assim, o presente estudo possibilitou uma
maior compreensdo sobre o impacto do adoecimento
por HIV/aids no ambiente familiar, que ¢ influenciado
tanto pela historia construida no seu interior quanto na
convivéncia social. Dessa forma, a familia cria signi-
ficagdes em relacdo ao seu integrante portador do
HIV/aids e em relagdo a si mesma, buscando encon-
trar recursos para enfrentar sua nova condigao.
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ABSTRACT: The investment in training and counselling of laypeople involved in the care in HIV/
aids has allowed the creation of parallel resources to the hospital attendance. The family can
represent a source of resources to regulate hospitalization flow and to reduce the amount of time
spent coping with the disease and its desruptive effects, determined by preconceptions of gender,
sexuality, use of drugs and homosexuality. This research aimed at identifying, under the perspective
of domestic caregivers, some elements of appropriation of effetive conditions for the maintenance
of care of people with HIV/aids in the domestic environment. Half-structuralized interviews were
carried with 4 domestic caregivers, their relatives with HIV/aids companions, in the clinic of the
Special Unit of Treatment the Infectum-Contagious llinesses from the Clinics Hospital of the
Faculty of Medicine of Ribeirdo Preto. The interviews had followed the procedures of evocation,
articulation and verification of answers. Later, successive analyses of content, on the transcription
of the interviews, had allowed the synthesis in Thematic Categories and Subcategories. The
contents related the containing for physical and affective needs, characteristic of the roles
incorporated by the woman in the division of work for gender, and the search of a reciprocity related
to affection exchange, involving the caregiver and the cared person, were prevalent in the speech
of the participants. The results point to the necessity of reintegration of the psychoafective balance
of the woman, as domestic caregiver, in a context determined for the feminine vulnerability and the
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naturalization of the rules of gender.

Keywords: HIV. Caregivers. Family.
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