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RESUMO
Definiu-se como objetivos desse estudo desvelar o cotidiano de cuidadores de crianga em terapia antiretroviral e analisar as dimensoes
presentes na implementacdo do cuidado medicamentoso. De cunho qualitativo, desenvolveu-se duas dindmicas do concreto do Método
Criativo-Sensivel com sete sujeitos, realizando-se andlise de discurso. Os resultados apontam a existéncia de um cotidiano perpassado
pelo ocultamento e silenciamento. O ocultamento € explicitado pelas regularidades lingiisticas em que HIV/Aids ndo aparece; também ¢
percebido na organizacdo do cotidiano, ao ndo expor a soropositividade. O silenciamento é encontrado basicamente na relacdo com a
crianga, quando seus Questionamentos ndo sdo respondidos. Conclui-se ue o silenciamento e o ocultamento necessitam ser abordados
pelo enfermeiro em sua intervencdo no cuidado e na educagdo em sadde.
Descritores: HIV: Crianga; Enfermagem pedidtrica; Educacdo em satde.

ABSTRACT

The aims of this paper were unveiling the caregiver's everyday life of caring for children under antiretroviral therapy (ARVT), and analyzing
the dimensions of care them. Qualitative research was conducted with a creative-sensitive method including seven family members and
data were treated through discourse analysis. These family members’ everyday life in the medication implementation was marked by
concealing and silencing. The first one was represented by linguistic regularities, as expressions and acronyms do not appear in their
enunciation, and also in the way their lives are organized facing stigma and bias related to the ARVT. The last one occurred in the
relationship with children, as when family members were questioned about the medication, they answered in an evasive way. Concealing
and silencing related to child HIV/AIDS are themes which need to be approached by nurses in their caring and health education interventions.
Key words: HIV; Child; Pediatric nursing; Health education.

RESUMEN

Fueron definidos, entonces, como objetivos de este estudio a revelar el cotidiano existencial de cuidadores de nifios en terapia antiretroviral
y analizar las dimensiones presentes en sus situaciones existenciales en la implementacion del cuidado medicamentoso. De carécter
cualitativo, fueron desarolladas dos dindmicas del concreto del método Criativo-Sensible con siete ciudadanos, realizandose andlisis del
discurso posteriormente. Los resultados sefialan la existencia de un cotidiano existencial perpassado por el ocultamiento y el silenciamiento.
El ocultamiento puede se evidenciado por las regularidades linguisticas en que no aparece HIV/AIDS; también se percibe en la organizacion
del cotidiano, en la tentativa de no exhibir soropositividad. El silenciamiento se encuentra basicamente en la relacién con el nifio, donde
sus dudas no son respondidos. Se concluye que el silenciamiento y el ocultamiento son temas que necesitan ser discutidos por el
enfermero en su intervencién en el cuidado y en la educacion en salud.

Descriptores: VIH; Nifio; Enfermeria pediatrica; Educacién en salud.
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INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) e o seu agente
etiolégico, o virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV), foram
reconhecidos como um desafio a ciéncia, a0 mesmo tempo em
que sdo compreendidos como um drama humano e social pelas
familias Que possuem uma crianga infectada. As criancas adquiriram
importancia epidemioldgica a partir dos anos 1990, em decorréncia
das transformagdes simultdneas que aconteceram com o perfil
epidemiolégico do HIV/Aids em geral. Dentre essas, destacam-se
o aumento da infantilizagdo do HIV/Aids como efeito da sua
feminizacdo, heterossexualizagdo e pauperizagdo da sindrome'".

O Ministério da Satde® disponibilizou nimeros comparativos
de prevaléncia referentes a dois periodos: 1983-1992 e 1992-
2004. No primeiro, foram notificados 1.760 casos e no segundo,
10.917. Ressalta-se que ao longo dos dltimos 1 1 anos, houve um
crescimento de quase 500% dos casos de HIV/Aids infantil,
justificando os diferentes aspectos epidemioldgicos da sindrome
no curso do tempo.

Com essa elevagdo, aumentaram também as demandas subjetivas
e objetivas do grupo infantil, englobando os familiares-cuidadores
e os profissionais de satide. Nesse contexto, define-se familiares-
cuidadores como sendo aquelas pessoas Que mantém lacos afetivos
com a crianca e sdo reconhecidos pela unidade de saide como
responsaveis pelos cuidados®.

As demandas subjetivas envolvem as vivéncias emocionais,
sentimentais e afetivas do familiar-cuidador frente a contaminagio
da crianga pelo HIV, que podem interferir diretamente no seu papel
de prestar o cuidado. O conhecimento do diagndstico da crianga
pela familia representa um momento de confirmagdo da passagem
de uma condigdo para outra: da saudavel para a infectada, levando-
a a depender de medicamento para viver. Sentimentos de raiva,
frustracdo e desespero podem acometer esse nicleo social a partir
da revelagdo diagnéstica e das mudangas no estilo de vida. A relagdo
imediata Que se estabelece entre HIV/AIDS e comportamentos
moralmente inadequados, expondo-a a julgamentos alheios, é outro
fator complicador®.

Associado a isso, a necessidade da terapia anti-retroviral (TARV)
expde a soropositividade da crianca em seu meio social e constitui
uma vivéncia com os estigmas e os preconceitos estabelecidos pela
sociedade. Tanto ela, como suas familias e entes queridos passam
a conviver com os desafios constantes emergentes dessa realidade,
com os quais precisa enfrentar no cotidiano das institui¢ées, como
por exemplo, a escola. O estigma e o preconceito tém gerado um
muro de siléncio ao redor das familias de criangas HIV positivas em
decorréncia do medo de possiveis discriminacdes em seus
cotidianos. Ademais, propicia situagdes em que a soropositividade
e/ou a TARV da crianga ou seus familiares necessitam ser mantidos
ocultas frente aos desafios de viver com o HIV, a possibilidade de
adoecer e o conviver em sociedade®.

No conjunto das demandas objetivas estd o provimento, para o
familiar-cuidador, de suporte financeiro, pois o Programa da TARV®?
distribui os medicamentos necessarios a terapia especifica da crianca
portadora do HIV sem custos para a familia. Apesar disso, ambos
continuam requerendo recursos financeiros para cobertura de custos
relacionados a terapia complementar (anti-fungicos, polivitaminicos,
antibioticos, dentre outros). Por outro lado, ainda, ha demandas

cognitivas e de enfrentamento na implementacdo de ambas as
terapias, nos espacos publico e privado.

A partir desse contexto, apresentam-se as seguintes Questoes
de pesquisa: como se dé o cotidiano de familiares e/ou cuidadores
de criangas que utilizam a TARV? Que dimensdes estdo presentes
nas situacdes existenciais da implementacdo do cuidado
medicamentoso? Para responder a essas questdes, foram tracados
os seguintes objetivos: desvelar o cotidiano de familiares e/ou
cuidadores de crianga em TARV e analisar as dimensoes das
situagdes existenciais do familiar-cuidador na implementagdo do
cuidado medicamentoso a crianga em terapia antiretroviral.

Destaca-se, ainda, a importancia deste estudo em fungdo das
dificuldades encontradas pelos profissionais e pelas unidades de
salide para entrarem e compreenderem o universo simbdlico que
contextualiza esses familiares. Ao mesmo tempo, torna-se relevante
explicitar a subjetividade desses cuidadores para que intervengdes
possam ser realizadas no sentido de aumentar a adesdo a TARV.

Os referenciais tedricos de ocultamento®, siléncio?”, silencia-
mento® e educagdo dialégica” foram adotados para conduzir o
processo de desvelamento e andlise do cotidiano dos familiares-
cuidadores diante da TARV.

O ocultamento se deve ao social infiltrado no organismo do
enunciador e compreende estratégias de enunciacdo normalmente
impregnadas de ironia ou resisténcia, como conseqiiéncia do
entrecruzamento de duas dimensdes discursivas, a exterior € a
interior. Dessa maneira, este fendmeno estd na origem da
particularidade das construgdes das frases, das rupturas de sintaxe
e das especificidades do estilo que permitem ocultar, esconder ou
ndo explicitar algo que se apresenta ideologicamente rechagado,
mas presente na vivéncia e no discurso interno dos sujeitos®. O
siléncio pode ser compreendido com o sentido de tragédia, pois
ndo constitui novas formas de enunciagdo, eliminando as
possibilidades de sustentagdo do didlogo"”.

Ao mesmo tempo, apresenta-se como constituidor e mantenedor
do didlogo entre os sujeitos comunicantes, na perspectiva da analise
do discurso. A respeito do dltimo, distingue-se dois tipos: o siléncio
fundador e a politica do silenciamento®. O primeiro é tido como o
principio de toda significacdo, ou seja, a prépria condicdo de
produgdo do sentido. Dessa maneira, ele aparece como o espaco
diferencial da significacdo, lugar que permite a linguagem sigpnificar.
Na politica do silenciamento, ao contrério, encontra-se a cisdo
entre 0 Que pode ser e 0 Que ndo pode ser dito, aspecto que o
diferencia do fundador, pois neste caso o siléncio significa por si
mesmo. A politica do silenciamento desdobra-se em duas formas
de existéncia: o siléncio constitutivo e o local; o primeiro age como
um efeito de sentido denominado de anti-implicito, se dizendo “x”
para ndo dizer “y"®. O siléncio local apresenta-se como interdigao
do dizer, coibindo e proibindo o que se diz. No interior desse
contexto, cabe resgatar a nogdo de politica do silenciamento,
especialmente através da censura, pois parece que ¢é esta forma
qQue perpassa, com maior peso, o dito e o ndo-dito do enunciador.

A educacdo dialégica tem como caracteristica a critica reflexiva
da realidade, visando a realizagdo de uma intervengdo na mesma
para a sua transformacdo"”). A esséncia problematizadora,
democratica e critica dessa modalidade de educagdo faz com que
o0 educando seja um co-responsavel pela sua educaco e o educador
um facilitador no encontro das respostas para os problemas.
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METODO

Quanto ao desenho da pesquisa, a abordagem qualitativa foi
adotada para conduzir a producdo e andlise de dados. Entre os
métodos qualitativos, optamos pelo criativo e sensivel” porque se
privilegiou a critica reflexiva e a estratégia da dinamica grupal entre
os participantes da pesquisa, levando-os a interagir e a dialogar
sobre suas vivéncias e experiéncias. Destaca-se a utilizacdo das
Dindmicas de Criatividade e Sensibilidade (DCS) como a linha axial
do método, combinado as produgdes artisticas delas decorrentes®.
No interior das DCS acontecem a entrevista coletiva, a discussao
de grupo e a observacdo participante, mediada pela critica reflexiva
freiriana tipica do circulo de cultura”, visando produzir dados para
pesquisa.

O cendrio de estudo foi uma unidade de satde ambulatorial,
publica, universitaria, do Municipio do Rio de Janeiro, de referéncia
para o atendimento a crianga portadora do HIV/AIDS e sua familia.
O grupo de pesquisa foi constituido por sete familiares-cuidadores
de criancas com necessidades especiais de satde, HIV positivas, e
foram respeitados os seguintes critérios de inclusdo: ser familiar-
cuidador de criangas em uso continuo de TARV no domicilio e
atendido na unidade supracitada. Para garantir o anonimato dos
sujeitos, adotaram-se pseuddnimos indicados por eles mesmos
(Denise, Patricia, Soraia, Marina, Joel, Zilda e Sonia) e a enunciagdo
das criangas no discurso dos participantes foi marcada no texto em
ordem alfabética de aparecimento (A, B, C, D, e E). Destaca-se
Que o ndmero de criangas ndo ¢ igual ao de cuidadores porque
tanto o Joel quanto a Zilda cuidam da mesma (Quadro ).

Para a producdo de dados, realizou-se a dindmica do concreto
com sete participantes, distribuidos em dois encontros no més de
novembro de 2004, nas dependéncias do Laboratério de Pesquisa
e Tecnologia Educacional em Salde da Crianca (LAPTESC), do
Nicleo de Pesquisa em Sadde da Crianga da Escola de Enfermagem
Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro. Os participantes
da pesquisa responderam a duas questdes geradoras de debate:
(a) o que eu tenho feito para que meu filho tome o remédio? (b) o
qQue ele ou ela sente depois que toma o remédio?

A dindmica do concreto inspira-se nos principios do role play®,
tendo como caracterfstica central a explicitagdo do cotidiano do
familiar e/ou cuidador na implementagdo de alguma prética de cuidar
como um evento do cotidiano®. No estudo em tela, eles
demonstraram e falaram sobre suas préticas no cuidado a crianca
em uso de TARV. Cada dindmica desenvolve-se em cinco momentos
distintos: (a) o acolhimento e apresentacdo do ambiente da pesquisa;
(b) a apresentacdo dos participantes do grupo e a explicacdo sobre
o encontro; (c) a enunciagdo e a discussdo das questdes geradoras
de debate; (d) a dramatizagdo e analise individual; e () analise e
validagdo coletiva das produgdes individuais e do role play.

As dindmicas foram gravadas em audiotape e videotape, gerando
um relatério que se constituiu na fonte priméria dos dados, apés a
transcricdo das fitas. Posteriormente, conferiram-se materialidades
linglifsticas ao texto, aproximando a producdo verbal das
circunstancias em que foram enunciadas. Aplicou-se, em seguida,
os dispositivos analiticos da andlise de discurso®'®, com destaque
para o silenciamento, a paréfrase, a polissemia e a metafora,
objetivando extrair a producdo de sentido constituida pelos sujeitos
a partir do material transcrito.

Nesse sentido, ressalta-se que o funcionamento da linguagem e
a producdo de sentido se assentam e se fundamentam na tensdo
entre os processos parafrasticos e polissémicos®'?. Os parafrasticos
sdo entendidos como aqueles pelos quais em todo dizer hd sempre
algo que se mantém, o dizivel, a meméria, enquanto a polissemia é
definida como o deslocamento, a ruptura na continuidade
perpetrada pela paréfrase, jogando permanentemente com o
equivoco.

Para esses autores, o efeito metaférico é imprescindivel neste
tipo de andlise, pois é constitutiva do processo de producdo de
sentido e da constituicdo dos sujeitos. A metéfora pode ser
entendida como figura de linguagem, ou ainda, pela tomada de
uma palavra por outra através de um mecanismo de transferéncia,
estabelecendo o modo como as palavras significam. Nos sujeitos,
a metéfora se tornou fundamental, pois ela organizou o seu processo
discursivo. Isso se refletiu no fato de que palavras como problema,
doenca, isso ou a expressdo isso af poderiam ser substituidas por

Iniciais Renda Renda
Identificacio do Familiar Cuidador da Pessoal Familiar Profissdo
Crianga (R$) (R$)
Denise . 20 anos. Irma. Nio tem A - 1.000,00 Do lar
PRIMEIRA religido. Nao informou a escolaridade
DINAMICA [ Patricia. 53 anos. Tia. Evangélica. 3? B. 520,00 | Nio Sabe Diarista
CONCRETO | Série do Ensino Fundamental Informar
Soraia. 51 anos. Avé. Evangélica C. - 260,00 Do lar
Ensino Fundamental Completo
SEGUNDA Marina. 30 anos. Prima. Catodlica C. 305,00 305,00 Do lar
DINAMICA | Ensino Médio Completo
CONCRETO | Zilda. 63 anos. Tia-avo. Evangélica. 32 D. 260,00 | 520,00 Do lar
Série do Ensino Fundamental
Joel. 37 anos. Vizinho. Testemunha de D. 380,00 380,00 Mecanico
Jeova. 72 Série do Ensino Fundamental
Sonia. 54 anos. Avé. Evangélica E. 800,00 800,00 Costureira
52 Série do Ensino Fundamental

Quadro 1. Caracterizagdo dos sujeitos.
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HIV ou AIDS, fornecendo o verdadeiro sentido para as palavras
citadas.

Do corpus dos textos foram demarcadas as situagdes existenciais
em uma série de quadros analiticos procurando explicitar os
mecanismos de producdo de sentido utilizados pelos sujeitos em
sua discursividade, abrangendo o seu dito e o ndo-dito. Os quadros
analiticos permitiram a codificagdo das dimensdes e das tematicas,
bem como a sua descodificagdo (formagdo de subtemas) e a
recodificacdo (sintese da tematica ou da dimensao)?.

Ressalta-se que o projeto foi aprovado pelo comité de ética
(aprovacdao CEP EEAN/UFR] N° 013/04 de 31/08/2004) e que
todas as recomendacdes éticas constantes da Resolugdo 196/96
do Conselho Nacional de Sadde/Ministério da Sadde foram
obedecidas. Neste sentido, sem prejuizo das demais agdes, a entrada
em campo se deu somente apds a autorizagdo institucional dos
seus responsdveis e os dados eram coletados apds a exposicdo dos
objetivos e do percurso metodolégico da pesquisa aos sujeitos e a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As dimensdes do ocultamento®, do silenciamento® e do
siléncio” apresentaram-se transversais aos processos discursivos
dos diferentes sujeitos do estudo. Essas dimensdes foram codificadas
pelos familiares-cuidadoras através das diversas situagoes existenciais
no decorrer das dindmicas realizadas. Denise foi uma das
participantes a codificar o ocultamento:

Pesquisador (trago a Denise para o cerne da discussio e
pergunto): Denise, como é que foi no inicio (do tratamento) pra
VOCé?

Denise: A A (referindo-se a crianga), no inicio, Quem
acompanhava ela no médico era a minha mae, porque eu ainda
era nova. Mas eu vinha com ela. Ent3o, assim... Quem mais
cuidava assim, era a minha mae, Que Quando ela veio a saber,
ela jd tinha..., foi quando ela (A) teve um tombo... Quando ela
tinha sete meses, ela ndo tem um pedago de osso na cabega.
Foi af que eles... que descobriu Que ela tinha isso, porque isso
aqui dela (Denise aponta para o seu maxilar inferior e a regido
das pardtidas), essas glandulas inchavam, ai a minha mae levou
ela no médico e o médico falou que achava que era por causa
das glandulas dela.

O discurso dessa familiar é marcado por regularidades (ou pistas)
linguisticas®'” que mantém o HIV/AIDS em estado de ocultamento.
Observa-se, portanto, que os termos HIV ou Aids ndo estdo
presentes em seu dizer, apesar de o fendmeno central ser a
descoberta da soropositividade da sua mae e da sua irma (A).

Portanto, ao empregar as expressoes isso, a doenga e o
problema, sem exteriorizar o seu didlogo interior relacionado ao
HIV/AIDS, a familiar mantém as expressdes encobertas, ocultas,
através do processo metaférico. Tal fato advém da representagdo
social do HIV/AIDS na sociedade, ainda marcado pela imagem da
morte e pelo estigma, dificultando a sua enunciagdo"", inclusive
entre pessoas qQue estdo convivendo com a mesma problematica,
como € o caso dos participantes do grupo de pesquisa. Assim,

observa-se a incompletude linguistica a medida que ocorre uma
ndo explicitagdo do que foi diagnosticado a partir do evento da
Queda.

Assituacdo existencial revela que o ocultamento possui trés faces:
a ndo exteriorizagdo do discurso interior do HIV/Aids, a
soropositividade da mae e a soropositividade da crianga. A familiar
continua:

Denise: Al fez o exame (do HIV) Que deu positivo. Aiif a minha
mae Que comegou a fazer o tratamento, porque eu era nova...
Al, agora tem cinco anos Que a minha mae morreu...

Novamente, em sua enunciagdo, oculta em seu dizer a qual tipo
de exame a crianga foi submetida, pois ela sabe que ao dizé-lo
estara revelando uma face oculta da sindrome em sua vida — a
soropositividade. Ao mesmo tempo em que se destacou que o
exame realizado em A. deu positivo, ndo foi especificado a que
tipo de teste foi submetida. Percebe-se, portanto, o ocultamento
como uma qQuestao recorrente na discursividade da familiar, 3 medida
qQue a expressdo exame do HIV se revela pelo ndo-dito e pelas
condigdes de producdo do discurso de todos os envolvidos na
dindmica do concreto.

A situagdo existencial também revela o drama familiar em
decorréncia da morte da mae. Em nenhum momento ¢ exteriorizada
a expressdo HIV/Aids associado a morte da mae, mas as condigdes
de produgdo do discurso e a observagdo informam de que foi em
conseqiiéncia do agravamento da Aids.

A Patricia também codifica o ocultamento como uma dimensao
da sua discursividade:

Pesquisador: E alguma vez ela (A) ndo quis tomar o
medicamento? Denise: N&o. Sempre quis, sempre tomou. [...]
Pouco tempo, Que ele (B) comecou a falar: Por Que eu tomo
medicamento? Por que... Que eu tenho que tomar... todo
mundo... ninguém toma, sé eu Que tenho Que tomar
medicamento? Ele fica s6 reclamando, né? Tem um outro também
que ele toma, é...Cadé? E o de 21 ml...(0 AZT)

A enunciagdo da familiar com relago a dificuldade com o cuidado
medicamentoso apresenta-se tensionada entre o passado e o
presente. No passado, ela nunca enfrentou nenhum problema. Na
atualidade, a crianga, com nove anos, tem questionado a razdo do
uso continuado do medicamento e a obrigagdo de fazé-lo, haja
vista Que outras pessoas da casa e as demais criangas com qQuem
convive ndo o utilizavam. Além disso, parece que o B se aborrece
com essa situagdo, pois fica reclamando.

Ainda assim, a participante ndo esclarece o que ela responde a
indagagdo e a indignagdo do filho, assim como muda de assunto
rapidamente retornando a enunciagdo relativa aos medicamentos.
No que tange a relagdo da mae com o filho h4 um silenciamento ao
ndo responder com clareza sobre o questionamento da crianca
acerca da necessidade do uso continuo do medicamento e a
constatagdo de que as demais pessoas ndo fazem uso do mesmo.

A enunciacdo da crianca, na narrativa da familiar, apresenta-se
com duas incompletudes, ambas relacionadas ao uso continuado
dos medicamentos e a tensao entre locugdes adverbiais todo mundo
e ninguém no uso do medicamento. Cabe destacar, ainda, que
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essa enunciagdo se insere no discurso da familiar através da
polifonia®, onde a mesma traz a cena a voz da crianga.
As duas familiares ddo continuidade as suas discursividades

Pesquisador: Vocés acham Que o medicamento atrapalha a vida
das criangas (A e B).

Denise (dessa vez, comega a falar): Acho que... assim... as vezes,
sim, porque na hora de sair, pra certos tipos de lugar Que gente
vai, ai deu a hora de dar remédio, a gente ndo pode passar da
hora, tem Que dar naquela hora... e as pessoas ficam olhando, e
fica perguntando: _o que € isso? (Curiosos com relacdo ao
medicamento)

Mediada por processos parafrésticos, a familiar revela que o
medicamento atrapalha o cotidiano social da crianca e de seus
familiares e/ou cuidadores a medida que expde a condicdo de
soropositividade, assim como a situagdo existencial vivenciada pela
familia diante da sociedade!''?. Contudo, nao sao todos os lugares
em que isso ocorre, embora essa diferenciagdo ndo tenha sido
apresentada por ela.

O atrapalhar do medicamento na vida das criancas e suas familias
tem correlagdo com o fato de as pessoas presenciarem a ingestdo
do mesmo, tornando publico o que ¢ realizado de forma privada
pela familia. Os medicamentos antiretrovirais adquirem uma
necessidade de serem ingeridos de forma escondida, ndo explicita,
especialmente em fungdo de possiveis perguntas oriundas de
eventuais observadores. Neste contexto e para esse grupo, os
antiretrovirais passam a ser um signo social identificador do HIV/
AIDS®.

A Denise prossegue explicando o que diz quando lhes
Questionam sobre o uso do medicamento:

Denise: Da A eu falo, porque ela teve esse problema, Que ela
caiu. Af falam: Ah, ela toma remédio, por que ela tem problema
na cabega? Ai, eu mostro onde tem a fratura. Porque o médico
falou Que quando ela tiver 23 anos se néo tiver fechado, ela vai
ter Que operar novamente. Al eu dou essa desculpa, porque todo
mundo fica perguntando (acerca do medicamento Que A. toma).
Até em casa mesmo! As vezes td na hora de dar o remédio,
chega alguém ai pergunta: Ai, o Que é isso Que ela (A) td tomando?
(...) Ai minha v fala também, ai fala. (...) Entdo, as vezes, a gente
Quer sair, vai pra uma praia, o remédio Que ela (A) toma (d4T),
um sé pode tomar gelado, € direto na geladeira (d4T). Se vai pra
uma praia tem Que enfiar tudo dentro do gelo. Se vai sair pra casa
de alguém, chega ld tem que por na geladeira. Eles ficam
perguntando: o Que € isso? O ruim é esse../ essa parte...

Quando a familiar é questionada por aqueles que observam o
cuidado medicamento, ela antecipa qual é a reagdo dessas pessoas
em determinadas situagdes, ou seja, sustenta o seu ocultamento
mediado pelo processo de antecipagdo®®. Ao mesmo tempo, amplia
a resposta, comentando acerca da patologia Que a crianga possui e
ndo respondendo a pergunta relativa a substancia ingerida. O
discurso de Denise apresenta-se polifonico e interdiscursivo,
incluindo a enunciagdo do profissional de salde para dialogar com
os observadores/curiosos acerca do cuidado medicamentoso. Ao

proceder dessa forma, utiliza a desculpa como uma estratégia para
manter o diagnéstico de soropositividade da crianga oculto da vida
social e assim protege a si mesmo e a crianga do estigma e do
preconceito.

Esse atrapalhar que aparentemente acontecia somente nos
ambientes pUblicos, também se da no ambito privado da familia,
dentro da propria residéncia, Quando algumas pessoas perguntam
acerca do medicamento utilizado. O ocultamento aparece, entéo,
ndo somente como um comportamento individual de uma familiar,
mas uma maneira especifica desse grupo se mover com o objetivo
de evitar a revelacdo do diagndstico sorolégico.

Patricia, também, expde a sua situagdo existencial:

Patricia: Ah, eu sempre saio depois do medicamento (administra
a medicacdo antes de sair). Sempre volto antes do outro (refere-
se a dose do medicamento). S6 Quando, lugar Que tem Que dormir,
al eu adianto um pouquinho (a dose do medicamento). Quando
eu tenho que sair as | | horas, dou as 10 horas o remédio, né?
Porque é melhor dar adiantado, do que ndo dar, né? Entdo, eu jd
dou logo adiantado a ele ( B), e vou tranqUila.

As atividades externas ao lar sdo organizadas em fun¢do do
horério do medicamento, sai depois deles e retorna antes da préxima
dose, apesar de ndo existir recomendagdes especiais para a sua
ingestdo. Essa atitude revela-se como uma estratégia de ocultamento
do medicamento e da sindrome, permeando o cotidiano do nticleo
familiar. Em algumas situagdes ¢ necessério adiantar o horério,
revelando um discurso tensionado entre oferecer o medicamento
adiantado ou ndo oferecé-lo publicamente, evitando a exposi¢do
da soropositividade ao publico.

Nessas situagdes existenciais, o ocultamento esteve presente
nas relagdes internas da familia dos cuidadores (soropositividade
da mde da A.), na relagdo com a crianca (ndo explicagdo do motivo
pelo qual se toma o medicamento) e na interacdo com o meio
social. Ha sempre uma preocupagdo em evitar pessoas estranhas
na hora do cuidado medicamentoso, organizar as atividades de
acordo com o hordrio das medicagdes ou vice-versa e de justificar
a ingestdo dos medicamentos, como se olhos vigilantes super-
visionassem suas agdes. Observa-se, entdo, Que este ocultamento
perpassa as vérias facetas do cotidiano e da vida dos familiares.

Ao lado do ocultamento, o siléncio apresenta-se como uma
dimensdo que também perpassa o cotidiano desses familiares,
especialmente em sua relagdo com as criangas assistidas. Soraia,
em seu processo discursivo, codifica essa dimensao:

Pesquisador: Quando as vezes ele pergunta (o motivo de tomar
o medicamento)...

Soraia: Bom, eu falo... eu respondoy... eu nem respondo nada!
Fico quieta e digo: vocé (C) tem Que tomar o remédio! Ele diz:
Ah! E v6, entdo ta! Mas tem um gosto to ruim esse remédio.
Mas tem que tomar, meu filho! Ai ele bebe. Mas eu também
n3o falo, ndo converso nada com ele o que ele tem, nada disso!
Ele ainda é muito pequeno, ndo vai entender, né? Com quatro
aninhos ele n3o vai entender nada.

Observa-se a presenga do siléncio da familiar frente ao questiona-
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mento da crianca, bem como a explicitacio de que se mantém
silenciosa. Organiza mentalmente sua resposta a pergunta,
racionalizando movimentos discursivos de repeticdo até explicitar
o efeito de sentido de seu dizer. Nesse sentido, mediada por
processos parafrasticos, revela sua crenga na impossibilidade de
Que a crianga compreenda sobre a necessidade de tomar o
medicamento em virtude de sua imaturidade. Observa-se, também,
que a semelhanga de Soraia, os demais participantes possuem um
discurso marcado por uma coesdo linguistica relacionada a
abrangéncia de causas e consequéncias e ndo a oragdes explicativas.
Pode-se considerar que essa particularidade linguistica seja
consequéncia da presenga do siléncio como organizador da
formacdo discursiva dos sujeitos.

No decorrer desta dindmica, outro sujeito (Joel) expde a sua
experiéncia:

Joel: J falei o seguinte: D, vocé tem um... um problema/, vocé
ta tomando esse remédio aqui (apesar de falar “aqui” ele ndo
aponta nenhum medicamento), ndo é que é normal porque eu
ndo estou tomando esse remédio, sua vo ndo esta tomando,
vocé que estd tomando! Por que vocé esti tomando esse
remédio? Porque vocé precisa tomar esse remédio. Uma vez ele
falou assim: Péxa, mas eu tomo esse remédio jd hd um tempao.
Entao... o que acontece? Eu falei com ele o seguinte: Mas, veja
bem, tem gente qQue ta cuidando de vocé, a gente chega I4
(referindo-se a unidade de satde)... Pra sua tia I3 (referindo-se
a médica), ela ndo cuida de vocé direitinho? Eu Queria ter uma
pessoa para cuidar de mim assim direto... vocé ta cheio de
cuidado de pessoal... [...] Ele vai... Vai ficando... Vai analisando...
Porque que... Chega na casa de uma crianga, aparentemente
ninguém toma remédio, sé ele Que toma... Ele fica... Tem hora
Que eu vejo que ele fica assim... meecio... Triste, entendeu? Af
chegou o D., vem cd, porque ela (apontando para Zilda) segura
mais um pouco ele... as vezes eu chamo, eu saio, vai para uma
praia, uma viagem, chamar ele, mas ela segura mais ele... Nao
vai a praia nio... Ele tem que crescer normal.

A discursividade do Joel reforca o dito de Soraia, em que o
siléncio apresenta-se como uma estratégia adotada pelos familiares-
cuidadores na mediagdo das informacdes prestadas as criangas.
Esse siléncio toma lugar na negociagdo, pois o cuidado pessoal
relacionado ao medicamento se apresenta como uma recompensa,
um zelo da familia Que deve ser reconhecido e gratificado pela
crianga em troca de sua adesdo ao medicamento.

A discursividade do Joel explicita a tensdo entre a paréfrase e a
polissemia. Ou seja, a0 mesmo tempo em Que mantém a matriz do
seu dizer através do silenciamento, parafrase do préprio
comportamento social com relagdo ao HIV/AIDS, apresenta uma
ruptura nesse processo discursivo ao considerar a necessidade que
o D tem de crescer de forma normal, utilizando a polissemia para
concretizar a construgo frastica.

A Sonia expde a sua situagdo de siléncio e ocultamento ao falar
sobre o cuidado cotidiano na relagdo com a neta E e outros
familiares.

Sénia: Cuidado eu tenho. Eu ndo deixo ficar (a E) muito tempo
na piscina, né? Por causa da pneumonia... Ela ficou muito ruim

internada por tantos dias. Entdo, muitas coisas eu tenho cuidado:
dgua muito gelada: ndo deixo beber, tempero a dgua. [...] Ela
toma o medicamento. E eu converso com ela, Que ela tem
problema no coracdo e se ela ndo tomar, ela morre. Entdo!
Vocé tem que tomar, se ndo tomar, vovo vai ficar triste com
vocé. Entdo ela toma. E todo mundo da minha familia... Muitas
pessoas Que sabem realmente sdo muito chegadas a mim. Tem
irm3os meus Que nio sabem o que ela (E) tem... sabem qQue ela
tem um problema no coragéo.

O ocultamento se manifesta quando parte dos familiares tem
conhecimento sobre o diagnéstico da neta. Ja o silenciamento se
apresenta na relagdo com a crianca Quando questionada sobre o
uso continuo do medicamento. Apesar de o didlogo ser sustentado,
ele se funda no siléncio ao ndo se explicitar o nome do medicamento
e a que ele realmente se destina. No que tange a sindrome, substitui
o seu dizer denominando-a por uma doenca ndo-transmissivel,
com o abrandamento ou até mesmo a eliminacio de questdes como
culpabilizagdo, responsabilizacdo, identificacdo da origem de
transmissao e possibilidade de contagjo, entre outras coisas"?.

A discursividade revela que o siléncio, o silenciamento e o
ocultamento se expressam de trés formas: na relagdo com a crianga;
com outro familiar e com outras pessoas da comunidade .

No primeiro, o siléncio se trava na relagdo do familiar-cuidador
com a crianca manifestando-se como um tema tragico?”, pois ele
ndo permite a constituicdo de sentido, e nem a compreensao da
crianga sobre a sua condigdo HIV positiva. As interrogativas da
crianga, nesse sentido, mantém-se na trajetéria de vida do ndcleo
familiar.

O siléncio, nesse caso, possui correlagdo com a discursividade
da familiar acerca da sindrome, ao substituir a AIDS por uma doenga
cardiaca. Esse siléncio acerca do HIV caracteriza-se como um tema
tragico na medida em que faz parte do seu crescimento sem que
tenha idéia da condigdo que traz consigo. Ela cresce acreditando
que tem uma doenga cronica, porém de carater ndo-transmissivel.
Isso estd carregado de implicagdes e responsabilidades éticas e
sociais, em qQue participa dessa trama, tanto o profissional de satide
como seus familiares, trazendo todos os riscos associados a
sexualidade na adolescéncia''>'?).

Ao mesmo tempo, o siléncio se perpetua na formacdo imagjndria
dessas criangas acerca das contradicdes presentes nos discursos
dos familiares-cuidadores, no uso constante das medicacdes, nas
visitas continuas a unidade de satide e na existéncia de siglas como
HIV e AIDS no interior desta em cartazes e quadros. Esses fatos
podem configurar-se de forma ambigua, incerta e angustiante,
associados a punigdes (e, conseQUentemente, a erros cometidos)
ou a injusticas (ja Que ndo fez nada para merecer tais coisas).

Ja o silenciamento® se faz presente Quando ao acompanhar a
crianga na consulta com o médico, estabelece com esse profissional
uma relacdo dial6gica que ndo permite a crianga participar do jogo
discursivo"?.

O silenciamento se concretiza na ndo explicitagdo do HIV/AIDS
como justificativa para o uso constante e prolongado dos farmacos,
impedindo a construgdo de uma relagdo dialégica entre a cuidadora
e a crianca cuidada. Como consequéncia, construiu-se uma
discursividade imperativa quanto a obrigatoriedade do uso do
medicamento, excluindo-se enunciagdes explicativas na formacao
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discursiva da familiar. Ela, objetivando a manutencdo desse
fendmeno, empreende enunciagdes com a crianga pautando-se na
tragédia da morte (coagdo) e no amedrontamento (através da
possibilidade de entristecer a Qquem se ama). Esse fato gera
sentimentos de culpa na crianga, interrompendo o seu dizer e
constituindo, consequentemente, o processo de silenciamento para
as duas personagens envolvidas (a familiar e a crianga).

O ocultamento, por sua vez, apresenta-se nas suas relagdes
com as demais pessoas da comunidade, incluindo alguns familiares,
amigos, vizinhos e pessoas de outras instituicdes, na tentativa de
manter a soropositividade oculta. Ele se materializa na relagdo do
cuidador com a sociedade, ressaltando que o HIV/Aids s6 é revelado
para pessoas “muito chegadas”, excluindo desse rol lagos préximos
de consanguinidade, como os seus irmdos. Para a sociedade, o
HIV/Aids permanece oculto através da doenga cardiaca, escondendo
a origem da infeccdo e as situagdes moralmente indesejaveis, bem
como justificando o uso prolongado dos medicamentos.

Nesse sentido, alguns autores®'¥ trazem uma outra contribuicao
a discussdo sobre o siléncio, ao entendé-lo como tema tragico. A
medida que os familiares e/ou cuidadores apresentam o siléncio
como transversal em seus movimentos discursivos, abrem espagos
para situagdes complexas e literalmente tragicas, como pré-
adolescentes que pensam possuir uma disfuncéo cardiaca e tendem
a iniciar a vida sexual com essa percepgdo.

CONSIDERACOES FINAIS: PONTUANDO ALGUMAS
QUESTOES IMPORTANTES

As dimensdes do ocultamento e do silenciamento se apresen-
taram como parte do cotidiano desses familiares em suas relagoes
com a sociedade e com a prépria crianga cuidada. Compreende-se
Que esses mecanismos ou fendmenos estdo na base de uma forma

especifica de enunciacdo. Essa formagdo discursiva particular se
conformou na ndo utilizagdo das expressdes relacionadas ao HIV/
AIDS, antiretroviral e sindrome, dentre outras, na ndo adjetivacdo
dos exames e dos medicamentos ou na auséncia de referentes nas
enunciacdes em qQue essas expressdes ou siglas se configurariam
como sujeitos oracionais, através dos processos parafrasticos,
polissémicos e metaféricos.

O siléncio e o ocultamento, no entanto, se apresentam como
resultado de uma construgdo social, representacional e imagindria
do HIV/AIDS que se mantém presente entre essas familias e a
sociedade. Ao mesmo tempo, parece ser interiorizado pelos
familiares, motivo pelo qual aconteceram no ambito dialégico das
dinamicas de criatividade e sensibilidade e em suas relagdes com
as proprias criangas. Nesse contexto, destaca-se a educagdo
dialégica em satide”” como uma ferramenta indispensavel para a
superagdo dessa situagdo vivenciada pelos sujeitos. O enfermeiro
se insere, entdo, como um educador contribuindo para o
aperfeicoamento do processo educativo implementado com os
familiares e as suas criangas, mediando esse processo através do
didlogo"®'”. Ao negociar o seu conhecimento cientifico, realizando
uma alianca de saberes", esse profissional ensina e aprende através
de uma dialogicidade que constréi o outro (os familiares) como
sujeito de sua histéria, bem como do cuidado a crianga sob sua
responsabilidade.

Ressalta-se, ainda, Que os dados demonstram a influéncia dos
fendmenos expostos no cotidiano de cada familia e na adesdo a
terapéutica instituida pela unidade de sadde. Esses fenémenos nao
se configuram como um elemento ao lado dos demais, mas
caracteriza-se por organizar este mesmo cotidiano, conferindo-lhe
uma dindmica especifica. Torna-se importante Que os profissionais
os considerem como variaveis Que influencia na qualidade de vida
e no nivel de sadde das criangas cuidadas.
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