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INTRODUCAO

Mogambique € um pais caracterizado por indices elevados de pobreza onde a prevaléncia do
Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV)/Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA)
¢é muito alta e a taxa de incidéncia ainda preocupante, e cujos meios de combate a doenga sdo
limitados e dependem, em parte, da ajuda externa.

Desde o primeiro caso de HIV/SIDA, diagnosticado em 1986, na provincia norte de Cabo
Delgado, que as autoridades mogambicanas, com a ajuda da Organizagdo Mundial da Satde
(OMS) e das Cooperagaes bilaterais, fundamentavam a sua luta contra a epidemia em dois eixos
principais e complementares: primeiro, a criagdo e o fortalecimento de estruturas dedicadas;
segundo, a adop¢io de um quadro normativo e o desenvolvimento de guias praticos que
promovessem acg¢des contra o flagelo e buscassem proteger a populagdo contra a propagacio
da doenca. O Governo dotou o Pais de institui¢oes e estruturas @ /4oc destinadas a centralizar
e aprimorar as informagdes sobre HIV/SIDA e mobilizar consciéncias e energias e, ao nivel
mais estritamente médico, a gerar e fortalecer a capacidade de resposta do Sistema Nacional
de Satide®. Ao mesmo tempo, varios planos e programas foram adoptados, encorajando e
estruturando ac¢des nesse campo.

Os dados do Ministério da Saide mostravam que, no final de 2020, havia 2,2 milhoes de

pessoas com HIV (Pessoas a Viver com HIV (PVHIV), de uma populagdo de quase 30
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milhges). O namero de adultos (15 anos ou mais) com tratamento antirretroviral (TARV)
era de 1.319.820.3 O dltimo grande inquérito nacional sobre a prevaléncia do HIV entre os
15-49 anos, em Mogambique, indicava que a prevaléncia era de 13,2% com uma diferenca
significativa entre homens (10,1%) e mulheres (15,4%). Também ao nivel nacional, o mesmo
inquérito informava que 78% das mulheres seropositivas estavam a fazer TARV, contra os
68% de homens seropositivos a fazer TARV.* Apesar dos progressos significativos feitos em
Mogambique no que respeita a esta doenga - fornecimento de TARV, diminui¢do das mortes,
etc. -, as novas infecgdes ainda atingem niveis muito elevados no Pais (100.000 casos em torno
do ano 2000).

A sabita emergéncia e rapida expansdo da covid-19, a partir do inicio de 2020, teve um impacto
negativo nas condi¢oes de tratamento das PVHIV, que, de certa forma, sofreram uma dupla
aflicio.

O sitio web do Ministério da Satde informou que, em 28 de Dezembro de 2021, o total
acumulado de casos de covid-19 era de 175 648, sendo que o nimero de casos recuperados era
153.026. O namero de casos activos era 20.642 e o virus foi responsavel por 1.976 mortes.’ Em
termos econdmicos, os efeitos da covid e das medidas governamentais restritivas para conter a
pandemia foram imediatamente de grande alcance. Um inquérito a cerca de 90.000 empresas, de
todos os sectores e dimensdes, concluiu que 90% delas foram gravemente afectadas: perda de
receitas, perda de clientes e encomendas, despedimentos em massa e perda de rendimentos dos
trabalhadores, etc. Estes sdo efeitos indirectos ou colaterais da crise pandémica, consequéncias
das medidas draconianas impostas pelo Governo para limitar a propagagio do coronavirus,
que por sua vez, afectaram gravemente as viagens e as condi¢oes financeiras das familias com
PVHIV.®

Os servicos de satde essenciais foram afectados - prevencgao, diagnostico, tratamento, cuidados
paliativos e reabilitativos, etc. - com efeitos graves nos doentes mais vulneraveis (criangas,
idosos, pessoas que vivem com doengas cronicas).

Comparando os dados de 2020 com 2019 (pré-covid-19), o Ministério da Satde informou
que o namero de consultas externas diminuiu 23,5% e a utilizacdo de novas TARV reduziu
para 10,4%. Praticamente todas as dreas de servico e de cuidados as consultas reduziram no
primeiro ano do Covid 19.7 S6 na 4rea do HIV, o nimero de doentes que néo se apresentaram
a0s servicos responsaveis pela TARV nos centros de satade, que correspondia a 8,6% em Margo

de 2000, passou para 11,4% em Abril do mesmo ano.? O nimero de testes HIV realizados ao
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nivel nacional, depois de ter atingido um pico de 9,8 milhGes, em 2018, caiu para 7,9 milhdes,
em 2020, uma queda atribuida pelo Ministério a covid-19. De acordo com um inquérito
realizado pelo Observatorio Nacional de Sadde, 8,6% dos inquiridos com doengas crénicas ndo
transmissiveis abandonaram o tratamento durante o primeiro ano da covid-19 e 51% das pessoas
ndo tiveram consultas agendadas subsequentes, uma situagdo considerada pelo inquérito como
descontinuidade ou interrup¢io do acesso aos cuidados e medicamentos.

Todos estes dados de saide, por um lado, mostram a enorme e rapida interferéncia que se tem
verificado entre a covid-19 e o HIV/SIDA; também realcam os riscos acrescidos de abandono ou
interrupgdo do TARV por PVHIV, o que aumenta o valor das ac¢oes realizadas pelas cuidadoras.
Neste contexto sanitario, o presente estudo analisa as iniciativas espontaneas e altruistas das
mulheres mocambicanas (neste estudo chamadas “cuidadoras”) na assisténcia e apoio as
pessoas que vivem com HIV/SIDA. Este fenomeno social é generalizado, mas por vezes,
ignorado ou geralmente subestimado no espaco das informages da luta contra a epidemia.
Estas iniciativas auxiliam muito modestamente os dispositivos oficiais de combate contra a
doenga, mas sdo de grande importincia, pois complementam sobremaneira o tratamento
TARYV, prolongando o tempo de vida e melhorando a qualidade de vida das pessoas infectadas
pelo virus.

E necessério conhecer essas iniciativas altruistas e valorizi-las socialmente, pois as mulheres
mogambicanas - como em outros paises - sofrem preconceito, discriminagdo, estigma e
estereGtipos por assumir esta responsabilidade enquanto sdo as primeiras vitimas da doenga.
Além disso, muitos pacientes que recebem o TARV ndo aderem devidamente ao tratamento
ou abandonam os cuidados, por vérias razdes, como cansaco/desalento, falta de alimentos,
custos induzidos como transporte, estigma, etc., contudo, as pessoas que as ajudam e apoiam
geralmente conseguem convencé-las a ndo abandonar o que € essencial para a eficacia do
tratamento. Ndo h4 seguimento e acompanhamento efectivo por parte das Unidades Sanitarias
aos pacientes que tenham abandonado o TARV (Andrade, Casimiro ¢ 4/, 2012), o que
engrandece a atitude das cuidadoras.

Estas iniciativas compensam as insuficiéncias do sistema nacional na luta contra a doenca e
elas tornaram-se indispensaveis, uma vez que o uso dos tratamentos anti-retrovirais prolonga a
vida das pessoas infectadas pelo virus. Portanto, a ajuda, o suporte e a assisténcia que recebem
devem ser seguidos ao longo do tempo. Garantir a continuidade do tratamento indissociavel
da sua eficicia € uma das tarefas cumpridas pelas cuidadoras, de alguma forma, diante dos
desafios que enfrentam e das dificuldades que precisam superar.

Com este estudo, pretendemos apresentar os resultados obtidos através da divulgacio das
iniciativas das mulheres junto as autoridades publicas, institui¢des nacionais e internacionais,
agéncias de cooperagio bilaterais, associagdoes e ONGs mogambicanas e estrangeiras dedicadas

de uma ou de outra forma a luta contra o HIV/SIDA.
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Finalmente, almejamos examinar as condi¢des em que estas iniciativas poderiam ser integradas

ou pelo menos aproximadas das Unidades Sanitarias que trabalham na area do HIV/SIDA.
CONDICOES RESUMIDAS DA EXECUCAO DO PROGRAMA

Em termos metodolégicos, entrevistimos localmente as autoridades administrativas e
representantes do Sistema Nacional de Satde (SNS), lideres e dirigentes de associages e
organiza¢oes ndo-governamentais. O grupo-alvo das pesquisas de campo sdo mulheres adultas
infectadas ou néo pela doenca, que desenvolvem acgdes de ajuda e assisténcia ds pessoas com
HIV/SIDA. As areas de estudo so as trés principais regides de Mogambique (Norte, Centro e Sul,
e em particular, nas dreas de Maputo, Beira e Nampula) que foram objecto de trés ondas sucessivas
de pesquisas de campo preparadas e realizadas com base nas autorizagdes obtidas no Comité de
Etica, nas administracdes provinciais, municipais, politicas e de satde de cada uma das regides.
As mulheres promotoras de iniciativas para apoiar, auxiliar e orientar as pessoas que vivem com
HIV/SIDA sendo, por defini¢do, ndo listadas e cadastradas, foram objecto de uma primeira
identificacdo a partir das informacdes ja colectadas pelos membros da equipa de pesquisa
nos respectivos campos de investigacdo; a identificacdo inicial foi complementada por outras
informagdes obtidas nas unidades de saide, administracdes locais e profissionais de satde e
organizacdes da sociedade civil que trabalham e/ou se engajam na luta contra o HIV/SIDA.
A partir desse ntcleo inicial, e de acordo com a técnica chamada “bola de neve” (Respondent
Drrven Sampling - RDS), foi realizada uma segunda onda de identificagio das cuidadoras e,
a partir dessa segunda onda, uma terceira onda quando foi necessario. Assim, cerca de 40
experiéncias foram exploradas e estudadas em cada uma das 3 regiGes para atingir um total
de cerca de 120 iniciativas. Este nimero correspondia as capacidades de investigacio dos
participantes no projecto e aos recursos materiais disponibilizados. Esse volume também
possibilitou garantir um minimo de diversidade das experiéncias estudadas. As investigacGes
de campo consistiram principalmente na realizacio de entrevistas semi-estruturadas com
mulheres cuidadoras, bem como com lideres comunitarios, autoridades locais e profissionais
de satide que trabalham em torno ou em locais adjacentes as residéncias das cuidadoras.
Essas entrevistas incluem sec¢des quantitativas e qualitativas, sendo as Gltimas inicialmente
completamente abertas.

As hipéteses de trabalho desta pesquisa sdo provenientes de estudos, relatorios, documentos
lidos e explorados sobre o HIV/SIDA, bem como sobre a situa¢io das mulheres mogambicanas,
que correspondem aos objectivos prosseguidos. As questdes foram formuladas como perguntas
sobre as realidades observadas e sobre as entrevistas, com vista a que os resultados obtidos
no final do projecto possam confirma-las ou refuta-las. Estas serdo especificadas no final deste

documento com os comentarios que suscitaram a partir dos resultados da investigacdo de campo.
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Aquelas que concordaram em contribuir para as entrevistas foram lidos dois documentos: a
“Nota Informativa do Programa” e o “Termo de Consentimento Livre e Esclarecido”.

E evidente que muitos factores podem influenciar a decisio das cuidadoras em prestar
ajuda e assisténcia aos doentes que vivem com VIH/SIDA. Factores pessoais, familiares e
comunitarios; factores econémicos, sociais e demograficos; outros factores relacionados com a
educacio ou religido, etc. Além disso, a escolha de fazer o levantamento de trés 4reas diferentes
e remotas ndo € alheia ao facto de que o estatuto e o papel das mulheres sdo condicionados,
entre outras alavancas, por factores socioculturais que sdo expressos de diferentes maneiras de
acordo com as regides e provincias. Até que ponto essas disparidades se reflectem ou ndo no
comportamento das mulheres cuidadoras, em que medida as diferengas observadas através de
uma série de indicadores objectivos se traduzem ou ndo nas atitudes, decisdes e acgdes das
mulheres cuidadoras? A escolha de seleccionar trés grupos de mulheres que vivem e actuam
em trés dreas separadas e distantes teve como objectivo confirmar ou infirmar o peso do
condicionamento contextual nas ac¢des das cuidadoras.

A literatura sobre o HIV/SIDA ¢é abundante, mesmo que esteja reduzida as ciéncias sociais e
ao continente africano. Contudo, os estudos e inquéritos dedicados as cuidadoras sdo raros,
quase inexistentes. Com efeito, muito poucos documentos académicos trataram das acoes
das cuidadoras em relagdo as pessoas infectadas pelo HIV/SIDA e ainda menos das suas

condigdes pessoais e sociais, das motivacoes e das caracteristicas das suas intervencdes.

PRINCIPAIS RESULTADOS

AS CUIDADORAS TEM CONDICOES SOCIO-ECONGMICAS MUITO DIVERSAS

Embora nio seja possivel inferir diferengas na estrutura etéria das areas investigadas, e sabendo
que a idade média das 120 cuidadoras € cerca de 40 anos, esta média varia consideravelmente
entre as trés areas (49 anos, em Maputo, 39,5 anos, na Beira e 32,5 anos, em Nampula). Essas
diferencas ndo sdo resultado de uma escolha racional com o objetivo de ser representativa,
mas devem-se as condigGes aleatérias de identificagdo das pessoas a serem entrevistadas e ao
principio de facil acesso a essas pessoas. Mais de 80% das entrevistadas tinham entre 20 e 49
anos de idade, com variaches entre as trés areas da pesquisa.

As cuidadoras chefes de familia sdo significativamente mais numerosas (51%) do que as chefes
de familia na populacdo mogambicana, de acordo com os dados mais recentes do Censo Geral
de 2017 (pouco menos de 34%) e as percentagens de chefes de familia no presente estudo
aumentam com a idade. Este resultado sugere a existéncia de um processo cumulativo pelo
qual as mulheres chefes de familia mostram propensdes a empregar formas de altruismo que
aumentam a sua carga de trabalho e aumentam as suas fungdes sociais. Essas responsabilidades

cumulativas aumentam com as cuidadoras mais velhas.
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Os agregados familiares sio compostos em média de pouco mais de seis pessoas, o que explica
0 motivo por que as familias compostas de cinco a nove pessoas sdo as mais frequentes (57%), a
frente das familias menores e daquelas que sdo significativamente mais alargadas. Ao contrario
da tendéncia de associar a responsabilidade de chefe de familia com a idade mais velha das
cuidadoras, quanto menor o tamanho da familia, mais velha a cuidadora e quanto maior o
tamanho da familia, mais jovem a cuidadora.

O estado civil das cuidadoras mostra uma grande diversidade de situagdes entre uniGes
conjugais (42,5% dos casos), vilvas, solteiras, casadas, divorciadas ou separadas e cuidadoras
abandonadas. Enquanto as unides conjugais estdo em primeiro lugar e em niveis semelhantes
em Nampula e Beira, em Maputo, as viGvas sdo a categoria de estado civil mais numerosa.
As diferencas de idade média entre as entrevistadas das trés areas de pesquisa explicam essas
diferencgas no estado civil.

Do ponto de vista do nivel de escolaridade, as situa¢ées das cuidadoras sdo muito variadas:
15% nio tiveram nenhuma escolaridade, 4% mal foram alfabetizadas, 40% tiveram acesso
a0 ensino primario, 40% ao ensino secundario sem necessariamente terem completado um
curso completo nos dois dltimos casos. Apenas uma cuidadora tinha sido treinada como
professora e apenas uma tinha ido para o ensino superior. As cuidadoras em Nampula
diferiram significativamente das outras duas cidades, pois mais cuidadoras tiveram acesso ao
ensino secundario. A capacidade de ler e escrever esta ligada ao nivel de educagio, ja que o
nimero de cuidadoras que nio tém esta capacidade € significativamente maior (quase 32%)
do que aquelas que ndo tém escolaridade ou que mal foram alfabetizadas (juntas, 19%). A
combinacio desses dois conjuntos de resultados - nivel de educagio e capacidade de ler e
escrever - contribui assim para diversificar as condi¢Ges das cuidadoras. Ao mesmo tempo,
mostra as deficiéncias da educacio basica e o baixo nivel ou até auséncia de leitura e escrita
nas ocupagoes e no trabalho das cuidadoras.

No que diz respeito aos idiomas falados em casa, podemos observar situagdes compostas: o
uso conjunto do portugués e de uma lingua materna, que € a maioria (72%) dos casos, coexiste
com o uso exclusivo do portugués, o uso de uma lingua materna diferente do portugués, e
0 uso mais raro de outra lingua, nem a lingua materna nem o portugués. Por mais diversas
que sejam, estas préticas linguisticas sdo moldadas pelas faixas etarias as quais as cuidadoras
pertencem.

A atitude das cuidadoras em relagdo a religido mostra sete orientacoes diferentes, da adesdo
a religido protestante/evangélica, que é a maioria (37,5%), a religido catélica (27,5%), a igreja
Zione (15%), a religido muculmana (13,3%), a igreja apostdlica antiga (4,2%), a uma outra
religido (0,8%) e a uma posicio sem religido (0,8%). Estes resultados atestam a grande variedade
de atitudes religiosas entre as cuidadoras, que sdo acrescidas pelas diferentes frequéncias de

adesdo, de acordo com as 4reas de pesquisa e as faixas etdrias em questio.
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Enquanto as cuidadoras mostram uma tendéncia dominante de ocupar habitagdes feitas de
materiais resistentes e duraveis e de serem predominantemente proprietarias de casas - o que
difere apenas ligeiramente dos dados do Censo Geral - este szatus € predominante em todas as
faixas etarias e niveis de renda.

Os bens duraveis presentes no lar e/ou pertencentes ao grupo familiar de cuidadoras variam
consideravelmente de acordo com as 4reas inquiridas, com excepgdo do telemével que,
mesmo que eventualmente nio pertenga as proprias cuidadoras, estd muito disponivel para
elas, facilitando a sua vida familiar e a assisténcia as pessoas de quem cuidam.

A exploragio das actividades profissionais e tipos de ocupagio principal revela uma pluralidade
de estatutos: as 120 cuidadoras estdo divididas em 7 regimes em relacio ao trabalho ou
trabalho anterior. Destas, 44% das mulheres que tinham um rendimento de uma actividade
ou de uma ocupagio principal tinham rendimentos mensais extremamente variados, que iam
desde montantes quase equivalentes a sobrevivéncia alimentar até montantes que podiam ser
descritos como intermédios em termos de padrdes salariais mogambicanos - e algumas delas
tinham rendimentos confortaveis. Esta ampla dispersdo € confirmada no que diz respeito aos

rendimentos de actividades complementares.

AS CUIDADORAS TEM UM CONHECIMENTO BASICO MAS INQUESTIONAVEL DO HIV/SIDA

As cuidadoras vivem num ambiente social e familiar claramente caracterizado pela presenca
e frequéncia da doenga. No bairro ou na vizinhanga, a prevaléncia é de quase 80% dos casos;
no agregado familiar, observa-se em 90% das situagdes. Mesmo que as respostas relativas aos
casos fora da familia ndo possam ser verificadas porque se baseiam em impressdes e crengas
e ndo em conhecimentos objectivos, ao contrario dos dados relativos aos familiares, ha que
reconhecer que as cuidadoras vivem numa atmosfera e mantém relagdes em que o HIV/SIDA
é uma realidade omnipresente, diaria e dramatica.

O peso destas circunstincias e as preocupagdes constantes que geram ndo sdo, provavelmente,
alheios ao nivel muito elevado de cumprimento do tratamento anti-retroviral pelos membros
da familia e cuidadoras afectados pela doenca (cerca de 98% em ambos os casos). O facto de
trés quartos destas Gltimas estarem infectadas com HIV/SIDA aumenta a sua sensibilidade
a tudo o que esta relacionado com a doenga e, sem davida, reforga a sua vontade de ajudar
aqueles que sofrem da mesma. No entanto, a infecgdo ndo € o tnico factor que desencadeia
as prestagdes de cuidado, uma vez que todas aquelas que nido contrairam HIV/SIDA sio
submetidas a testes com alguma regularidade. A multiplicidade de fontes de informagio geral
sobre a doenga que as cuidadoras relatam mantém a sua atengéo e sensibilidade a doenga.
Em todas as modalidades utilizadas para medir o grau de conhecimento geral sobre a doenga -
modo de transmissdo do virus, formas de prevencio, tratamentos, campanhas de mobilizagio,

profilaxia p6s-exposicio -, as respostas positivas sdo extremamente elevadas, variando de 91%
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a 100%. Assim, as cuidadoras tém informacées fundamentais e cruciais sobre a doencga e sdo
instruidas em comportamentos basicos de saiide para a prevenir ou tratar.

Esta informagdo amplamente adquirida sobre a doenga é alargada pelo conhecimento dos
locais onde se realiza o teste e dos que fornecem o tratamento anti-retroviral. No primeiro
caso, o hospital e as Unidades Sanitérias, que sdo frequentemente mencionados, rivalizam
enquanto entidades especificas dedicadas aos jovens e as mulheres; no segundo caso, o hospital

e as Unidades Sanitarias sdo mencionados quase unanimamente.

AS CUIDADORAS OFERECEM MULTIPLAS FORMAS DE ASSISTENCIA

Cada cuidadora presta assisténcia, em média, a pelo menos duas pessoas, de acordo com
uma contagem minima. Isto mostra a importancia humana deste apoio e o peso das tarefas
que gera, a que se somam os miltiplos papéis e actividades assumidos pelas mulheres. E
importante notar que nenhuma das mais de 20 varidveis analisadas no estudo explica o
ndmero - 1, 2 ou mais de 2 - de pessoas assistidas. Existem certamente pequenas variacoes de
acordo com os locais do inquérito, mas estas variagoes geograficas podem ser explicadas por
outros factores, tais como a distribui¢do espacial dos grupos etarios, o estado precirio ou nio
precario das habitacdes, etc. Assim, o nimero de pessoas ajudadas ndo pode ser reduzido a
simples condicionamento e depende da escolha feita voluntariamente pelas cuidadoras ou das
solicitacOes e pressdes a que estdo sujeitas.

Observamos anteriormente que quase ndo existe determinismo social no empenho das
cuidadoras, além do facto de estarem em contacto didrio com a doenca e dos seus efeitos no
ambiente humano e no seio da familia. De facto, em 81% dos casos, as cuidadoras declaram uma
relagdo familiar com a pessoa que esté a ser cuidada. Mas esta relacdo ndo esta necessariamente
limitada a interacg¢des com o cdnjuge, filhos ou parentes préximos; pode também envolver
membros mais distantes da familia alargada. A auséncia de uma relagdo de parentesco parece
favorecer um maior nimero de pessoas a serem ajudadas. Assim, a assisténcia prestada aos
familiares ndo € a chave para compreender o nimero de pessoas assistidas, uma vez que em
50% dos casos que envolvem este tipo de relagio, a assisténcia € prestada a uma tnica pessoa,
enquanto em quase 30% dos casos o nimero de pessoas ndo relacionadas assistidas é superior
a duas.

O apoio e assisténcia prestados pelas cuidadoras sdo numerosos e muito diversos: a sua
natureza e contedo sdo implantados em cerca de vinte modalidades que vdo das mais simples
e leves ds mais extensas e consequentes. Dizem respeito a vérias tarefas e fornecimentos
relacionados com a alimentagio - que sabemos ser crucial durante o tratamento anti-
retroviral, que esgota o organismo -, em particular, a saide e o HIV/SIDA (entre outras coisas:
informagio, aconselhamento e apoio a testes, tratamentos e fornecimento de medicamentos),

formacdo (actividades escolares e extracurriculares, actividades artisticas e culturais, etc.),
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relacbes com as administragdes e os servicos sociais. As cerca de vinte modalidades de apoio
apresentam frequéncias varidveis sem que as hierarquias destas modalidades sejam realmente
diferentes entre as trés zonas de estudo. Destaca-se uma modalidade, o alojamento na casa das
cuidadoras, fornecido por metade delas. Este tipo de alojamento é naturalmente acompanhado
de varios trabalhos e actividades realizados em beneficio dos doentes, sem negligenciar os
impactos gerados para os outros ocupantes das casas (partilha de espagos e tarefas, etc.). O
alojamento néo é explicado pela maioria das varidveis medidas neste estudo; no maximo, esta
ligeiramente relacionado com os cuidados prestados as crian¢as em comparagio com adultos
e adolescentes, e um pouco menos claramente com o estado da habitagdo, a classe etiria das

cuidadoras e os seus niveis de rendimento.

0S COMPROMISS0S DAS CUIDADORAS SAO FIRMES E PERSEVERANTES

Além das fortes disparidades que caracterizam as suas condi¢gdes e meios de vida, dando
assim um mundo bastante heterogéneo, as cuidadoras estdo préximas umas das outras através
de uma série de regularidades e constantes que demonstram o seu empenho em assistir
adultos, adolescentes e criangas com HIV/SIDA, ou seja, o seu investimento pessoal neste
papel tipicamente feminino, que toca as dreas de sentimentos e afectos, comportamentos e
actividades induzidas por este altruismo.

Em primeiro lugar, é de notar que, em quase todos os casos, as cuidadoras sdo mies: 96%
das pessoas entrevistadas tinham ou tém filhos. E como se o papel de mae, ainda mais do
que o de chefe de familia, as encorajasse ou lhes permitisse envolverem-se na assisténcia e
cuidados.

Se ndo estiverem social e economicamente isoladas, notamos que trés quartos das cuidadoras
ndo participam em qualquer rede ou sistema de ajuda muatua e a maioria delas ndo recebe
qualquer apoio ou subsidio de entidades publicas, e mais de dois tergos ndo recebe qualquer
ajuda monetéria ou material das suas familias. Estes dados servem apenas para realgar a forga
e a consisténcia pessoal e individual da sua contribui¢do para melhorar a vida dos pacientes
que ajudam, especialmente em situagdes em que os seus rendimentos e outros recursos
materiais sdo extremamente limitados. A sua perseveranga, para ndo dizer tenacidade, é
atestada pelo facto de 80% das cuidadoras terem estado envolvidas no seu papel e actividade
durante mais de dois anos, na altura dos inquéritos de campo.

Outra caracteristica que mostra o voluntarismo das cuidadoras € atestada pelo facto de 118
das 120 cuidadoras terem tomado a decisdo de ajudar outras pessoas afectadas pelo HIV/
SIDA sozinhas e por si proprias; por outras palavras, em mais de 98% dos casos, tratou-se
de uma acgio individual. O compromisso através de colectivos, associacées e ONGs nio
estd totalmente ausente, uma vez que diz respeito a 15% das cuidadoras, mas esta fonte nio

é exclusiva da primeira e vem juntar-se a ela. O caricter voluntario e pessoal da base da
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assisténcia nio significa que esteja desligada do contexto: se em 40% dos casos é escolha das
cuidadoras, pouco mais de metade declararam que foram as circunstincias que as levaram a
assumir este papel. Entre estas influéncias contextuais, encontram-se cenas de drama familiar,
criangas em risco de abandono, a experiéncia de doenga, e outras circunstincias igualmente
graves que tém despertado nas cuidadoras formas de altruismo, por vezes justificadas pelo
jogo social da reciprocidade e pelos beneficios da partilha de informagéo.

A ajuda ndo tem apenas virtudes morais num cendrio idilico: gera vicissitudes que as cuidadoras
tém de enfrentar, esporadicamente ou continuamente. As dificuldades materiais (financas,
transporte, habitacdo, acesso ao tratamento, etc.) sdo a realidade de quase 60% das cuidadoras,
enquanto os problemas relacionais com a pessoa a quem se presta assisténcia, mas também com o
circulo familiar, sfo relatados por um terco das entrevistadas. A mesma proporgdo de cuidadoras
tem de suportar comportamentos e comentarios hostis, depreciadores ou estigmatizantes nos
circulos familiares ou comunitarios. E significativo notar que, em quase 80% dos casos, estas
dificuldades e problemas persistem, o que real¢a a persisténcia e resisténcia demonstradas pelas
cuidadoras, por vezes, a custa do isolamento criado por outras pessoas desfavoraveis a sua acgao.
A assisténcia prestada pelas cuidadoras, quando é conhecida, provoca um certo nimero de
reacgdes; no conjunto, estas sdo bastante positivas no ambiente familiar de parentes proximos
ou mais distantes e um pouco menos favoraveis fora do ambiente familiar (amigos, vizinhos,
residentes locais, etc.), 2 medida que as relagbes em questdo se tornam menos ténues e
densas. A este respeito, existem algumas diferencas entre as areas de inquérito: em Maputo, as
cuidadoras parecem ser um pouco mais bem recebidas no seu ambiente social.

Finalmente, embora uma minoria de cuidadoras receba contribuigoes monetarias ou materiais
das suas familias e ainda menos declarem que recebem subsidios da assisténcia social ou
das autoridades, isto ndo € por falta de terem pedido apoio de uma forma proactiva. Estes
pedidos das cuidadoras sdo feitos, principalmente, dentro do contexto familiar (muitas das
vezes a parentes de primeiro grau), enquanto os pedidos feitos fora deste contexto sdo raros.
A preocupacio de preservar o segredo do seu estado de saide e o da pessoa que estd a ser
cuidada, bem como os riscos de isolamento incorridos ao revelar o estado de satde, explicam
naturalmente esta discrigfo.

Todos estes resultados e consideragdes atestam a forga, firmeza e constdncia do empenho
das cuidadoras, que evoluem em contextos pouco ou nada favoraveis, o que s6 reforca o seu

mérito na prestacdo de assisténcia a doentes que vivem com HIV/SIDA.

AS CUIDADORAS NAO TEM RELACOES DISTINTIVAS COM 0S SECTORES ADMINISTRATIVO
E DA SAUDE
As relagoes das cuidadoras, como cuidadoras, com agentes administrativos, no sentido lato,

sdo bastante raras nas trés zonas de inquérito. Estas mesmas relagdes sdo relatadas como
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sendo um pouco mais nimerosas com os lideres locais - em particular, os chefes de quarteirdo
e de 10 casas -, especialmente em Maputo. Na realidade, estas relacbes ndo sdo frequentes
nem profundas. Sio meros contactos. E estes revelam um duplo problema: quando sdo raros
ou mesmo inexistentes, podem ser explicados pela preocupacio das cuidadoras em manter a
maior discri¢do, ou mesmo sigilo sobre o seu estado de satde e o das pessoas que assistem,
com receio de desencadear preconceitos prejudiciais e de entregar as suas informagdes a
pessoas sem escriupulos que nio respeitam a confidencialidade das suas palavras; quando
estes contactos sio mais frequentes e/ou mais profundos, sdo o resultado da preocupacio
das cuidadoras, ultrapassando possiveis preconceitos, de serem teoricamente mais facilmente
ajudadas em caso de emergéncia ou necessidade. A questdo dos contactos com o aparelho
administrativo local - no sentido lato em que o entendemos aqui - demonstra, assim, atitudes
simétricas e opostas que revelam a diversidade e complexidade das situagdes vividas pelas
cuidadoras.

As relagoes com as Unidades Sanitarias sdo naturalmente muito mais extensas, quer se trate
de consultas para a sua propria sadde, gerais ou relacionadas com o seu estado de HIV/
SIDA, ou de consultas realizadas em beneficio das pessoas que estdo a ajudar. Na medida
em que as Unidades Sanitérias estdo abertas e disponiveis, ndo concedem as cuidadoras um
estatuto especifico como cuidadoras, mesmo que sejam geralmente conhecidas por eles.
Podem beneficiar de informagio e aconselhamento sobre satde em geral e sobre HIV/SIDA
em particular, mas sem distin¢do de outras pessoas ndo cuidadoras que se interessam por
estes assuntos. Ndo recebem quaisquer intervencdes ou apresentagées ad soc como cuidadoras,
tal como nas Unidades Sanitarias sdo recebidas no meio de outros pacientes com todo o
tipo de problemas de satde. Finalmente, ndo existe uma manutengéo sistematica de registos
formais nestas Unidades que identifiquem especificamente as cuidadoras; por um lado, porque
tais registos, quando existem, sdo as vezes mantidos por associagcdes e ONGs parceiras das
Unidades e que podem, por isso, eventualmente estabelecer a ligacio com as cuidadoras; por
outro lado, porque os registos, quando existem, registam os nomes de pessoas de confianga
dos pacientes assistidos sem mencionar a identidade das cuidadoras.

Quando questionadas sobre a forma como sdo tratadas pelos profissionais de saide no seu
ambiente imediato (pessoal administrativo, médicos, enfermeiros) e sobre a disponibilidade de
medicamentos, as cuidadoras dizem estar satisfeitas ou muito satisfeitas. A sua opinido é mais
variada quando se trata de servigos de emergéncia.

A falta de especificidade das cuidadoras na organiza¢io e funcionamento das Unidades
Sanitarias encoraja-as a imaginar e desejar um certo nimero de melhorias nas suas relagdes
com o sistema de satde; é mesmo esta falta de distingdo que pode explicar os seus desejos
de melhoria. Estas dizem respeito as condi¢des do seu acolhimento, ao acompanhamento

dos pacientes, 2 melhor consideragio que tém direito a esperar deles, e a atengdo que os
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profissionais de satde devem prestar aos pacientes, devido a fome gerada pelo tempo de

espera na Unidade Sanitéria.

COM 05 MEIOS EXTERNOS AS CUIDADORAS TEM UMA IMAGEM FAVORAVEL

Além do préprio ambiente das cuidadoras, a imagem que produzem no exterior sobre dois
grupos de actores sociais e médicos é favoravel ou mesmo muito favoravel.

Os actores das estruturas institucionais que gravitam em torno de actividades relacionadas
com o HIV/SIDA, sem serem eles proprios profissionais de saide, demonstram um bom
conhecimento do sistema de Cuidados Domicilidrios piblicos. Estavam também conscientes
da existéncia e das actividades das cuidadoras, claramente separadas do dispositivo dos
Cuidados Domicilidrios, uma vez que estas eram realidades paralelas que nido confundiam.
O conhecimento sobre as cuidadoras declarado pelos actores institucionais era geral e muito
poucos deles conheciam pessoalmente as cuidadoras, e conseguiam identifica-las e localiza-
las. Nas trés cidades, as opinides sobre a utilidade da sua assisténcia sdo muito positivas. As
suas opiniGes sobre a oportunidade de estabelecer ou reforgar os lagos entre as cuidadoras e
as Unidades Sanitarias sdo também muito favoraveis. Sdo apresentados numerosos e variados
argumentos para justificar a relevincia desta ligagdo a ser criada ou refor¢ada: para estender
informagio e assegurar a formagdo das cuidadoras, para as apoiar moral e materialmente, para
encorajar a divulga¢do de dados sobre a doenga e para difundir praticas de ajuda.

Por seu lado, os profissionais de saude tém logicamente um conhecimento muito bom do
sistema de Cuidados Domicilidrios e sdo informados da existéncia e actividades das cuidadoras,
por vezes, ao ponto de serem capazes de identificar algumas delas. Tém uma opinido muito
positiva sobre a utilidade dos seus servigos altruistas, de modo que estes mesmos profissionais,
quase unanimemente, desejem que as ligacGes entre as Unidades Sanitarias e as cuidadoras
sejam desenvolvidas e refor¢adas. De facto, véem os servigos que prestam como uma extensio
natural e um complemento ao trabalho dos Centros de Satde, uma oportunidade para divulgar
informacio sobre a doenga, de reforcar a relacio entre as préprias cuidadoras e uma justificacdo
para obter apoio e reconhecimento para elas. No mesmo sentido positivo, os profissionais
de satde gostariam que elas beneficiassem de formagdo e de reconhecimento pablico. No
entanto, estes mesmos profissionais de satde ndo subestimam as dificuldades de expansdo
e densificagdo destas ligacGes; estas dificuldades referem-se essencialmente a organizagio e
funcionamento das Unidades Sanitarias, bem como aos limitados meios financeiros do Estado
mog¢ambicano.

Finalmente, todas as pessoas entrevistadas, quer sejam actores na esfera administrativa ou
profissionais de saide, sio muito favoraveis, por muitas razdes, a aproximacio entre cuidadoras
e estruturas de satude, e este facto € confirmado nas trés cidades onde os inquéritos foram

conduzidos. Obstaculos e até dificuldades sdo certamente identificados ocasionalmente, mas
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no terreno das imagens, representagdes, impressdes, em suma, ao nivel psicolégico, estdo
reunidas as condi¢Ges para criar ou melhorar estas relagées. O que falta fazer é encontrar os

meios e mobilizar a vontade social e politica para implementar esta perspectiva positiva.

AAUTO-AVALIACAO PELAS CUIDADORAS DA SUA EXPERIENCIA E POSITIVA

A capacidade de reflexdo das cuidadoras sobre a sua propria pritica permite-lhes desenvolver
um olhar critico sobre o seu comportamento, a sua decis@o, e o seu resultado. As cuidadoras,
estimuladas pelas perguntas que lhes foram feitas, dirigem as suas observagdes sobre si proprias,
sobre as situacGes que vivem e sobre a interpretacdo que lhes dio. Se necessirio, podem entio
fazer ajustes na sua pratica.

As razdes da satisfagio que a maioria delas retira da sua experiéncia sio numerosas e
diversificadas; sdo morais e pessoais e baseiam-se numa auto-estima aumentada e legitima. No
entanto, também se relacionam com as dimensdes sociais da ajuda que prestam: a utilidade e
reconhecimento social da sua ac¢do, o sentimento correcto de contribuir para a melhoria da
sadde e da vida das pessoas ajudadas, o encorajamento dado para tentar torna-las um pouco
mais auténomas, quando as suas condi¢bes o permitem.

Além desta apreciacdo algo analitica, uma abordagem sintética proporciona as cuidadoras
uma oportunidade de fazer uma avaliacio na sua maioria positiva, apesar das dificuldades e
obstaculos encontrados e claramente especificados ao longo das entrevistas. E um sentimento
de orgulho que emana da sua avaliacio global, uma postura dindmica que lhes permite
ultrapassar muitas preocupagdes, e a ideia de que a assisténcia deve continuar face aos desafios

colocados pelo HIV/SIDA.

AS EXPECTATIVAS DAS CUIDADORAS EM RELACAQ AS ESTRUTURAS DE SAUDE SAO LEGITIMAS

E RAZOAVEIS

Estas expectativas sdo obviamente numerosas, diversas e fortes. Ambas so justificadas e, em
ultima anilise, razoaveis, quando as colocamos em perspectiva com as dificuldades que as
cuidadoras enfrentam e as necessidades que tém.

O desejo de beneficiar de formagéo é quase uninime, qualquer que seja o local do inquérito e
as condigdes sociais das cuidadoras. Este é um desejo poderoso e recorrente que se baseia na
escassez ou fraqueza da informagio que recebem sobre a doenga e na conduta a adoptar como
cuidadoras. Esta expectativa poderia ser satisfeita pelas Unidades Sanitarias sem exigir custos
exorbitantes ou uma mudanga na forma como funcionam. Nas Unidades Sanitarias, o pessoal
é composto por profissionais competentes, muitos dos quais sensiveis ao trabalho realizado
pelas cuidadoras.

Ao mesmo tempo e a um nivel simbélico - mas os simbolos tém sempre efeitos praticos -,

as cuidadoras expressam uma necessidade de reconhecimento que vai de uma melhoria
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na sua recepg¢io e nas suas relacées com os técnicos, médicos e profissionais das Unidades
Sanitéarias até sinais explicitos de gratiddo do sistema de satde ptblico para com elas. As
melhorias nesta drea parecem ser mais faceis de obter, uma vez que ndo tém consequéncias
financeiras.

Ao nivel financeiro, existem consideragdes modestas e racionais por parte das cuidadoras, bem
como dos profissionais de satide e dos actores administrativos que trabalham no dominio do HIV/
SIDA. As proprias cuidadoras, com algumas excepcées, ndo pretendem estar institucionalmente
integradas, ao nivel local, no Sistema Nacional de Satde, mas desejam ser aproximadas, através
de varios mecanismos, das Unidades Sanitarias. Todos os outros actores, profissionais de satde
e agentes administrativos, partilham este desejo e consideram-no exequivel. Se a integracdo ndo
é apresentada, particularmente por estes dois grupos, como uma opgio realista, é porque as
consequéncias financeiras para um Estado cujo or¢amento é muito limitado so temidas (custo

dos subsidios regulares, cobertura da seguranca social e reforma).

AS HIPOTESES INICIAIS DO PROGRAMA TESTADAS PELOS
RESULTADQOS OBTIDOS

Depois de se terem apresentado os resultados das investigacoes e de tirar algumas licoes
dos mesmos, € Gtil olhar para as hip6teses iniciais que informaram o presente programa e
verificar-se se e em que medida sdo confirmadas ou invalidadas por esses resultados. Isto é
tanto mais apropriado quanto estas hipoteses foram concebidas numa base essencialmente
documental. Embora os/as autore/as ja estivessem familiarizado/as com certos aspectos do
ambiente humano a investigar e tivessem realizado investigacoes sobre as dimensdes sociais
e institucionais do HIV/SIDA, sobre o estatuto da mulher, sobre as relagdes de género,
etc., a abordagem proposta para as cuidadoras de pessoas que vivem com HIV/SIDA era
demasiado nova para se basear em dados ja adquiridos neste campo através de inquéritos
anteriores. A revisdo centrar-se-4, portanto, nestas hipoteses, e procurara compara-las com as
realidades observadas no terreno e com as interpretacdes por elas sugeridas. Como observagio
preliminar e geral, deve lembrar-se que, como ndo havia informacio consistente disponivel
no inicio da investigacdo sobre o ambiente das cuidadoras, a sua identifica¢do foi realizada de
forma aleatéria e ndo se pode procurar qualquer representatividade estatistica. Estas condigdes

metodoldgicas ndo deixam de ter efeito sobre a possibilidade de testar as hipoteses.

AS MULHERES CUIDADORAS INFECTADAS PELO HIV/SIDA SERIAM MAIS PROPENSAS DO QUE AS
MULHERES CUIDADORAS NAO INFECTADAS A DESENVOLVER ACCOES DE AJUDA E ASSISTENCIA?
Como resultado destas contingéncias metodolégicas, das 120 cuidadoras entrevistadas, 73%

foram e estdo infectadas pelo HIV/SIDA e 27% néo foram infectadas. Seria ndo exacto deduzir
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disto que as primeiras tém mais probabilidades do que as segundas de se envolverem em
acgdes de assisténcia. O senso comum pode sugerir que estarem infectadas com HIV/SIDA
torna estas mulheres mais susceptiveis de ajudar outras no mesmo estado. Contudo, ndo ha uma
base racional para validar esta conjectura. Podemos mesmo considerar que os 27% de cuidadoras
livres da doenga é uma proporgio elevada. Na auséncia de uma resposta clara, positiva ou
negativa, 4 validade desta hip6tese, podemos testar indirectamente a propensdo para se tornarem
cuidadoras, consoante sejam ou nio infectadas pela doenga, observando o nimero de pessoas
(1, 2 e mais de 2) de quem cuidam. O cruzamento desta variavel com o estado serologico das
cuidadoras mostra que ndo ha correlagéo; de facto, 16 das 32 cuidadoras ndo infectadas, ou seja,
50%, assistem apenas uma pessoa, enquanto 14 delas, ou seja 44%, assistem mais de duas pessoas.
Das 88 cuidadoras infectadas pela doenga, 40% prestam assisténcia a uma pessoa e 38% prestam
assisténcia a mais de duas pessoas. Podemos, portanto, ver que as distribui¢oes sdo bastante
semelhantes e que o facto de as cuidadoras serem ou ndo infectadas pelo HIV/SIDA ndo tem

qualquer efeito diferencial sobre o nimero de pessoas que assistem.

AS MULHERES CUIDADORAS COM UM MEMBRO DO PARENTESCO INFECTADO POR HIV/SIDA
SERIAM MAIS PROPENSAS A DESENVOLVER ACCOES DE AJUDA E ASSISTENCIA DO QUE AS
MULHERES CUIDADORAS CUJOS PARENTES ESTAQ LIVRES DA DOENCA?

Mais uma vez, os efeitos diferenciais em termos de os membros da familia das cuidadoras
serem ou ndo infectados pelo HIV/SIDA sio virtualmente impossiveis de determinar, uma vez

que 90% das cuidadoras informam que um membro da familia contraiu a doenca.

AS INICIATIVAS DAS MULHERES CUIDADORAS SERIAM INDEPENDENTES DA DENSIDADE DE
HIV/SIDA NO AMBIENTE IMEDIATO/LOCAL; EM OUTRAS PALAVRAS, ESSAS INICIATIVAS SAQ
INDEPENDENTES DA PREVALENCIA DA DOENCA NO AMBIENTE SOCIAL (COMUNIDADES, BAIRROS,
CIDADES, DISTRITOS) ONDE ELAS SAQ REALIZADAS?

Os dados oficiais da prevaléncia do HIV/SIDA sio demasiado agregados - na melhor das
hipoéteses, ao nivel provincial - para levar em conta ao nivel de vizinhanga. A proporgdo de
pessoas infectadas na vizinhanga, de acordo com as declaragdes das cuidadoras, é de 78%,
enquanto 22% estariam livres da doencga. Naturalmente, esta informacio deve ser tomada com
alguma cautela, porque se baseia frequentemente em impressdes e conhecimentos indirectos
menos fidveis do que a informagido que as cuidadoras tém sobre o seu proprio grupo familiar.
Embora ndo seja possivel verificar a densidade da doenga nos bairros onde as cuidadoras
residem através de medigdes objectivas e quantitativas, é evidente que a frequéncia do HIV/
SIDA nos bairros e comunidades é tal que contribui para gerar uma atmosfera da qual as
cuidadoras e a sua decisdo de prestar assisténcia as pessoas que vivem com HIV/SIDA nio

podem ser isolados.
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AS INICIATIVAS DAS MULHERES CUIDADORAS ENFRENTARIAM DIFICULDADES E RESISTENCIAS
RELACIONADAS COM 0 ESTIGMA, ESTEREOTIPOS E DISCRIMINACAO QUE AFECTAM AS PESSOAS
QUEVIVEM COM HIV/SIDA?

Esta hipotese é claramente confirmada pelos inquéritos de campo e as cuidadoras podem
ser vitimas de atitudes e palavras negativas ou mesmo hostis, por um lado, como mulheres,
a maioria das quais infectadas pela doenca e, por outro lado, como cuidadoras que rodeiam
as pessoas de quem cuidam com a sua atengdo e cuidado. As reacgdes negativas a ajuda
que prestam sdo relatadas por 5% das cuidadoras no seu ambiente familiar, 4% no ambiente
dos seus amigos e aumentam para 6% na vizinhanga imediata e 7,5% mais amplamente no
bairro. Estas percentagens ndo parecem muito elevadas, mas mostram claramente que as
situagdes vividas pelas cuidadoras estdo longe de um mundo onde o altruismo destas mulheres
seria unanimemente respeitado e louvado. Além disso, um terco das mulheres cuidadoras
admite sofrer de estigma, discriminacio, antipatia ou mi vontade, com taxas varidveis de
acordo com as dreas inquiridas: 62,5%, em Maputo, 12,5%, na Beira, e 25%, em Nampula.
Significativamente, 80% das cuidadoras disseram que as dificuldades que enfrentaram desde o
inicio - incluindo estas reacgoes desfavoraveis - ainda persistem. Estes resultados contrastam
com as imagens esmagadoramente positivas que as cuidadoras provocam nos circulos de

agentes administrativos ou sociais e nos profissionais de satde.

AS ACCOES DE AJUDA E ASSISTENCIA SERIAM INDEPENDENTES DAS CARACTERISTICAS
DEMOGRAFICAS E SOCIO-ECONOMICAS DAS MULHERES CUIDADORAS (IDADE, ESCOLARIDADE,
NIVEL DE RIQUEZA, ETC.)?

Os resultados dos inquéritos mostraram a auséncia de um determinismo social que explicasse a
sua decisdo de ajudar e o contetido da ajuda que prestam através do jogo de um ou alguns factores
predominantes. Vimos que o seu empenho € resultado de uma multiplicidade de influéncias e
diversidade das suas situagdes. Muito poucas correlagées fortes foram confirmadas no conjunto
de variaveis testadas para explicar este ou aquele dado, este ou aquele resultado. Além disso,
as correlagdes entre duas varidveis podem ser explicadas pela interaccio de uma terceira, a
chamada variavel intermédia; assim, por exemplo, as diferencas nos resultados relativos a fraca
relacdo entre o niimero de pessoas assistidas e o seu grupo etario podem ser explicadas pelas
estruturas demograficas das cuidadoras em cada uma das 4reas inquiridas. Mais especificamente,
as caracteristicas demograficas e socioeconémicas das cuidadoras ndo explicam os resultados
registados nos inquéritos - e ainda menos as outras caracteristicas - nem o nivel de educacio,
nem o nivel de rendimento, nem a relacdo de parentesco entre cuidadoras e pessoas ajudadas
explicam os resultados obtidos. Note-se, simplesmente, que entre o conjunto de variaveis testadas,
o estatuto das chefes de familia e os grupos etdrios a que pertencem as cuidadoras tém alguns

efeitos modestos em varios resultados, mas estes efeitos ndo sdo consistentemente perceptiveis.
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ASFORMAS, 0STIPOS EO CONTEUDO DAS INICIATIVAS DIFERIRIAM NAS TRES PRINCIPAIS REGIOES
DE MOCAMBIQUE (NORTE, CENTRO, SUL) POR CAUSA DE MODOS PROPRIOS DAS ORGANIZACOES
SOCIAIS, DE DIFERENTES STATUS DAS MULHERES, DE DIFERENTES CULTURAS?

O objectivo € verificar a existéncia e a importancia do que se poderia chamar o factor espacial
e etno-regional. As trés dreas de inquérito estdo localizadas em provincias que fazem parte
das trés principais regides de Mogambique, as quais, além de terem muitas caracteristicas
comuns, tém diferengas na organizagdo social das comunidades em questdo, nas suas proprias
identidades culturais, nas particularidades nas relagdes de género entre homens e mulheres,
etc. Estes grupos humanos diversificados e compostos podem ser explicados pela longa
historia, pelos seus acontecimentos e vicissitudes, pelas oportunidades e constrangimentos
geograficos - que tém, entre outras coisas, consequéncias sobre os produtos cultivados e os
modos de produgio -, por sistemas de parentesco e crengas distintos e mesmo especificos, etc.
Os resultados obtidos no presente programa de investigacio atestam diferengas mais ou menos
significativas entre as trés 4reas de inquérito, que sdo claramente mostradas nas tabelas (Vide
relat6ério completo®) que encerram cada exploragdo temaitica. Por um lado, estas diferengas
sdo largamente compensadas pelas semelhancas observadas e analisadas entre as trés areas.
Estas analogias e afinidades geograficas e etno-regionais sdo, de facto, iluminadas por factores
humanos que as ultrapassam e se lhes impdem: o estatuto da mulher, quaisquer que sejam
as idiossincrasias locais, apresenta propriedades constantes e irredutiveis de Norte a Sul do
Pais, e o compromisso de ajuda baseia-se em fontes psicolégicas - ndo estudadas aqui - que
ndo sdo necessariamente muito diferentes consoante os locais considerados. Por outro lado,
as diferengas de resultados entre as trés areas de inquérito podem estar menos relacionadas
com a natureza dos territérios em questio do que com o nimero de cuidadoras, que ndo é

representativo, ou seja, aleatdrio.

05 CONTEUDOS E AS CONDICOES DESSAS INICIATIVAS SERIAM INFLUENCIADOS PELA POSICAD
DAS MULHERES CUIDADORAS DENTRO DAS FAMILIAS E PELAS SUAS RELACOES COM 0S SEUS
PARENTES DO SEXO MASCULINO (EM TERMOS DA DIVISAO DO TRABALHO, DA GESTAO DOS
RENDIMENTOS, DE PROCESSOS DE TOMADA DE DECISAO QUE ENVOLVEM A SUA FAMILIA)?

As relagoes dentro de agregados familiares, as relacoes de género, as relagoes homem-mulher,
ndo foram exploradas e, por conseguinte, ndo foram objecto de aten¢io. Deve ser lembrado
que, em cerca de metade das situagées das cuidadoras inquiridas - vidvas, mulheres solteiras,
mulheres abandonadas e algumas mulheres divorciadas ou separadas -, o problema das
relagdes sociais e de género surge de uma forma particular, mesmo nos casos (51%) em que as

cuidadoras sdo chefes de familia. A distribuigdo das tarefas domésticas, a gestdo de rendimentos

" Mulheres lutando contra o HIV/SIDA: Cuidadoras de Mogambigue, 2021. https://halshs.archives-ouvertes.fr/halshs-03337114.
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baixos ou modestos, e a tomada de decisdes em tais situagdes tém ainda que ver com as relagdes
de género entre estas mulheres e os membros masculinos do grupo familiar (irmdo(s), primo(s),

tio(s), etc.). Mas o inquérito ndo tinha meios para analisar estas Gltimas relacGes.

A NATUREZA E A EXTENSAO OU IMPORTANCIA DOS MEIOS DE AJUDA E ASSISTENCIA SERIAM
DIFERENTES ENTRE AS INICIATIVAS REALIZADAS INDIVIDUALMENTE E AS INICIATIVAS COLECTIVAS
(POR EXEMPLO, ATRAVES DAS ASSOCIACOES, ONGS, ETC.)?

Sabemos que, em mais de 98% dos casos, as iniciativas das cuidadoras sdo de natureza
individual. E também verdade que 15% delas mencionam as suas actividades num quadro
colectivo - associacbes, ONGs. Mas foi especificado que estes compromissos relacionados
com os colectivos ndo sdo uma alternativa as acgdes individuais porque estdo associados.
O colectivo ndo elimina a iniciativa individual. E impossivel distinguir entre as formas de
assisténcia fornecidas pelas cuidadoras que sdo exclusivamente resultado do quadro individual
e as que sdo exclusivamente o resultado do quadro colectivo. Estes dois aspectos da ac¢ido

devem, portanto, ser considerados como congruentes.

ESTAS INICIATIVAS SERIAM DESCONHECIDAS OU POUCO CONHECIDAS PELOS SERVICOS DE SAUDE
QUE CUIDAM DOS PACIENTES INFECTADOS PELO HIV/SIDA E AS RELACOES ENTRE AS MULHERES
CUIDADORAS E 05 SERVICOS DE SAUDE SAO FRACAS OU ATE INEXISTENTES?

Por um lado, foi demonstrado que os profissionais de satide ndo s6 estdo conscientes da
existéncia das cuidadoras, como podem, por vezes, identificar algumas delas. Em menor grau,
este conhecimento é também partilhado por actores sociais, que ndo sdo profissionais de satde
e que trabalham em estruturas ligadas as questdes do HIV/SIDA. Por outro lado, os inquéritos
confirmam que as relagdes das cuidadoras com os servigos de satide ndo sio inexistentes. Porém,
estas relagdes sdo bastante fracas, ndo em termos da sua frequéncia, porque as cuidadoras vdo
para as Unidades Sanitérias para si proprias ou para as necessidades das pessoas que assistem,
mas sdo fracas de um ponto de vista qualitativo: ndo sdo melhor consideradas do que todos
os pacientes recebidos por estas Unidades, e os registos, que sio muitas vezes mantidos pelas
ONGs parceiras das Unidades, ndo incluem necessariamente a identidade das cuidadoras em

causa, mas a dos/das confidentes dos pacientes.

EXISTERIAM OPORTUNIDADES PARA MELHORAR A ARTICULACAO DESSAS INICIATIVAS COM 0S
SERVICOS PUBLICOS DE SAUDE LOCAIS, DISTRITAIS E PROVINCIAIS ENGAJADOS NA LUTA CONTRA
0 HIV/SIDA; HA TAMBEM OPORTUNIDADES PARA MELHOR APROXIMAR ESTAS INICIATIVAS DAS
ASSOCIACOES E ONGS DEDICADAS A ESTE COMBATE CONTRA A DOENCA?

As entrevistas realizadas com profissionais de satde e actores sociais envolvidos em estruturas

em torno do HIV/SIDA sio muito favoraveis a tais ligagGes, embora vejam os limites,
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dificuldades e constrangimentos, tanto organizacionais como orcamentais. Pela sua parte, a
maioria das cuidadoras gostaria de ver estas mesmas ligacoes. Para estes dois tipos de pablico,
nio se trata de imaginar ou exigir a integragdo nas Unidades Sanitarias, e muito menos de
prever uma remuneragido para aqueles que sdo, no final, auxiliares discretas, mas eficazes,
do Sistema Nacional de Satde, mas sim de reforcar o conhecimento reciproco e, sobretudo,
ao nivel simbolico e psicologico, de conseguir o reconhecimento publico, quase oficial, das

cuidadoras e do seu compromisso para com as pessoas que vivem com HIV/SIDA.
PARA CONCLUIR: AVANCOS E LIMITES DO ESTUDO

Este estudo enquadra-se no dominio das ciéncias sociais: poderia ser descrito principalmente
como sbcio-econémico, incorporando algumas dimensdes histéricas e geograficas. Mas nio
aborda as questdes de psicologia ou antropologia que seriam tteis para uma compreensio
mais profunda e completa do assunto aqui abordado. Por um lado, ndo visava analisar os
sentimentos, as formas de pensar, os comportamentos em relacgio aos processos mentais
das prestadoras de cuidados. Por outro, nem a inteng¢do nem os meios nem as competéncias
especificas foram reunidos para analisar as crengas e representacdes das cuidadoras nem os
sistemas de parentesco em que estas estdo integradas.

Uma limita¢do fundamental deste estudo é o problema da representatividade, e particularmente,
a representatividade estatistica. Foi declarado anteriormente que ha pouca ou até nenhuma
informagdo qualitativa e ainda menos dados quantitativos sobre o mundo das mulheres
cuidadoras, quer em Mogambique ou, de um modo mais geral, em Africa. Na auséncia de
conhecimento prévio das caracteristicas deste meio social, ndo foi possivel seleccionar locais
de inquérito ou definir amostras de pessoas a serem inquiridas que fossem representativas deste
meio ao nivel nacional ou regional. No entanto, as trés areas de inquérito seleccionadas estdo
localizadas em trés provincias que pertencem as trés principais regides de Mocambique, o que
pode constituir um “mal menor” do método, um minimo de cautela. Com base na informagdo
inicial recolhida das Unidades Sanitarias e estruturas administrativas que trabalham no dominio
do HIV/SIDA, foi possivel identificar e abordar um primeiro extracto de cuidadoras, e depois,
a partir deste ndcleo inicial e de acordo com a técnica de bolas de neve (Respondent Driving
Sampling em inglés - RDS), multiplicar o nmero de cuidadoras ndo s6 bem identificadas como
também dispostas a participar nos inquéritos e a responder a um questionario.

Este procedimento tem duas consequéncias visando compensar a falta de informagdo prévia
e assumir os limites de representatividade com que o presente estudo foi confrontado. Por
um lado, o nimero de cuidadoras entrevistadas foi seleccionado de forma aleatéria. Isto
ndo significa que os resultados obtidos ndo tenham valor e ndo permitam progressos no

conhecimento, uma vez que se baseiam em realidades que foram cuidadosamente observadas
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e analisadas, mas e esta é a segunda consequéncia da técnica de levantamento utilizada, a
extrapolagdo destes resultados para uma escala maior ou noutros locais, sem ser totalmente
condenada, deve ser considerada com grande cautela. Finalmente, embora as referéncias
a estudos, documentos e censos externos nio sejam proibidas em todo o relatério, devem
servir apenas como ilustragdes ou comparagdes rapidas que ndo tém qualquer efeito sobre os
resultados registados. Sdo estas referéncias externas que realcam algumas das caracteristicas
das cuidadoras aqui inquiridas. Basta recordar as taxas muito diferentes do estatuto de chefe
de familia feminina na nossa amostra (51%) e no dltimo Censo Geral da Populagdo (34%) para
especificar mais claramente a populacdo de mulheres cuidadoras que participam neste estudo.
Tem também que ver com representatividade a questdo-chave do grupo-alvo do presente
inquérito. Sem que isto seja o resultado de uma escolha racional, mas o efeito de um
procedimento aleatério, a maioria das cuidadoras vive em zonas urbanas e muitas vezes na
periferia das cidades - uma consequéncia dos meios de investigacio necessariamente limitados
e favorecendo o acesso facil as mulheres entrevistadas; € evidente que certos resultados seriam
diferentes se 0 mundo rural estivesse melhor representado. Em muitas areas, particularmente
na sadde, as zonas rurais tém menos infra-estruturas e os seus habitantes podem estar longe
delas. Da mesma forma, podem ter niveis diferentes de informagdo sobre a doenga do que os
habitantes das cidades e podem ter uma avalia¢do diferente da mesma.

Além de duas ou trés caracteristicas que tém uma certa influéncia na acgio das entrevistadas
- como o seu estatuto de chefes de familia e a sua faixa etiria -, vimos, na apresentacido dos
resultados, que ndo existe determinismo na condig¢do de cuidadora, ou seja, ndo existem factores
dominantes, explicitos e objectivos que expliquem massivamente as condi¢es de compromisso
das cuidadoras; mesmo a infec¢do pela doenga nido é um elemento que pesa sobre a maioria
dos dados socioeconémicos e sobre os dados relativos a sua actividade: as mulheres ndo sdo
afectadas pela doenga para 27% das pessoas interrogadas. Mas isto ndo significa que outras
varidveis, nio examinadas neste programa, nio possam ter uma influéncia determinante no
seu compromisso. Podemos mencionar aqui os factores psicologicos que muito provavelmente
tém a dizer, entre outros factores latentes, para desencadear e implementar o altruismo das
mulheres que cuidam de pessoas que vivem com HIV/SIDA.

Finalmente, um aspecto central do programa ndo recebeu, por razdes que consideramos
legitimas, toda a aten¢do que merece ou, mais precisamente, ndo resultou em informacio
suficientemente fidvel e robusta para satisfazer uma curiosidade bem compreendida. Este
problema pode ser resumido numa férmula: falar sobre a doenga ou ndo falar, essa € a questdo.
Isto toca um aspecto crucial de qualquer investigacio das ciéncias sociais sobre o HIV/SIDA,
pois a palavra falada, se libertada, pode ser uma arma na luta contra a doenga.

Os resultados dos inquéritos sobre este ponto ndo sdo totalmente satisfatorios e justificam

novas e precisas exploracoes. Observamos que, em cada uma das trés classes de tamanho
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familiar, os resultados sio quase idénticos: 90% das cuidadoras disseram ter falado sobre a
doenga, 10% ndo o fizeram. Além do facto de os/as investigadore/as obviamente ndo terem
tido meios para verificar as respostas das entrevistadas, seriam necessarios esclarecimentos
iniciais, antes de mais, para saber se as entrevistadas, quando falavam da doenga, se referiam a
sua propria situagdo ou ao HIV/SIDA em geral. Esta nuance é fundamental. Outros detalhes
seriam tteis para melhor distinguir entre as conversas dentro e fora do grupo familiar. Assim,
a questdo colocada e os dados recolhidos so demasiado gerais para permitir uma analise mais
detalhada.

A distingdo entre os dois principais tipos de familias, alargada e nuclear, esclarece as condigdes
para falar sobre o HIV/SIDA? Seria mais facil para as cuidadoras expressarem-se e participarem
em conversas sobre a doenca em familias com um ambito restrito do que em familias com
muitos membros? Os resultados deste estudo, apesar das inexactiddes acima referidas, lancam
davidas sobre a relevancia desta divisdo. De facto, é possivel encontrar uma variedade de
situagdes. Algumas mulheres s6 falam da doenga dentro do contexto muito limitado das suas
familias nucleares. Mesmo neste cendrio, o que se poderia pensar que facilitaria, muitas recusam-
se a abordar o assunto. Qualquer que seja a dimensdo da familia, os medicamentos a recolher,
as consultas a organizar com as Unidades Sanitarias, a atencdo a prestar A dieta alimentar,
que € muito condicionada pelo tratamento prolongado, etc., despertam inevitavelmente a
curiosidade que as encoraja a falar, a dar explicacdes, a responder as perguntas feitas pela sua
familia imediata.

A realidade é que mesmo dentro dos casais, a discrigdo e o sigilo prevalecem frequentemente.
As marcas negativas associadas ao HIV/SIDA - discriminagéo, estigmatizacio, depreciagdes,
atitudes hostis, acusagdes de infidelidade conjugal, etc. - impedem que o assunto seja discutido.
Isto ndo significa, evidentemente, que a doenga néo seja objecto de conversas mais ou menos
tranquilas, como indicado acima. Mas as relagdes dentro do casal podem ser uma espécie
de fechadura para falar. E também verdade que, no caso da presente investigacio, a situacio
ligeiramente preponderante das cuidadoras chefes de familia deve reduzir o efeito inibidor da
relagdo conjugal na partilha de informag@o, o que pode explicar o elevado nivel de respostas em
que as cuidadoras declaram que falam da doenga. Para concluir este ponto, pode argumentar-
se que um estudo mais preciso e aprofundado sobre a forma como as pessoas falam do HIV/
SIDA seria muito util.

Por fim, observa-se que, dadas as suas caracteristicas e ac¢oes pessoais, as mulheres entrevistadas
parecem ser cuidadoras provenientes e pertencentes a todos os meios sociais e econémicos,
0 que sugere que nfo existem factores imperiosos e recorrentes que determinam os seus
compromissos altruistas. Isto ndo quer dizer que as suas atividades sejam incondicionais, ¢ os
resultados temiticos apresentados na Parte 2 mostram claramente a intera¢do de influéncias,

saliéncia e correlagBes, por mais ténues que sejam, que enformam as decisdes para cuidar
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de pessoas com HIV/SIDA. Entretanto, para cada cuidadora, o envolvimento nos cuidados
e assisténcia faz parte de realidades maltiplas e complexas que ndo podem ser reduzidas a
alguns factores dominantes. Assim, tudo parece funcionar como se o altruismo fosse além de

consideracoes especificas, locais e estatutarias.
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