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“Escolhe teu didlogo

e

tua melhor palavra

ou

teu melhor siléncio

Mesmo no siléncio e com o siléncio
dialogamos”

Carlos Drummond de Andrade

Enquanto eu tiver perguntas e ndo houver respostas...
continuarei a escrever

Clarice Lispector



RESUMO

Esta dissertacdo se propde a compreender as representagdes e sentidos do siléncio (e
silenciamento) nas experiéncias de adoecimento de mulheres vivendo com HIV e aids,
lancando luz a ideia de que o siléncio ¢ também uma mediagdo, no que ele implica em
expressao de sentidos, e ndo mudez. Para isso, toma-se como embasamento teodrico que o
siléncio corresponde a um modo especifico de produgdo de sentidos e de ac¢do social. Nessa
perspectiva, a pesquisa buscou responder: o que ¢ incomunicado por mulheres que vivem com
HIV e aids e quais os sentidos produzidos por essa incomunica¢ao? Para tanto, foram
realizadas entrevistas em profundidade e observagdes das reunides do Grupo de Mulheres
vivendo e convivendo com HIV/aids que acontece na ONG Grupo Pela Vidda Rio de Janeiro.
Foram tracados, ainda, mapas do mercado simbolico, buscando pensar os fluxos e atores da
pratica discursiva dessas mulheres e a presenga do siléncio nesse cendrio. A hipotese que
preside a metodologia adotada é que o cendrio da aids em mulheres ¢ permeado por siléncios
relacionados com as implicagdes da estigmatizagdo presentes no centro da vulnerabilidade
social feminina ao HIV/aids. Porém, ndo obstante essa realidade, as mulheres buscam espacgos
alternativos em que possam manifestar seus dramas e se solidarizarem com pessoas em

situacdes semelhantes.

Palavras-chave: Informacdo; Comunica¢ao; Saude; Media¢ao; Mulheres; Aids



ABSTRACT

This thesis aims to understand the representations and meaning of silence in the experiences
of woman living with HIV/AIDS, illuminating the idea that silence is also a mediation, in that
involves the expression of meanings. To do this, is taken as the theoretical basis that silence
corresponds to a specific mode of production of meanings and social action. For this
perspective, the research sought to answer: what is “incommunicado” by woman living with
HIV/AIDS and what the meaning producted by this lack of communication? Thus, we
conducted interviews and observations of meetings of the Grupo de Mulheres living with
HIV/AIDS that happens in the Grupo Pela Vidda Rio de Janeiro. We also made the “map of
symbolic market”, trying to think factors and flows of woman discursive practices and the
presence of silence in this scenario. The hypothesis that presides over the methodology
adopted is that the epidemic of aids in women is permeated by silences related to the
implications of stigma present in the center of female social vulnerability to HIV/AIDS.
However, despite this reality, women seek alternative spaces in which to express their dramas

and show solidarity with people in similar situations.

Keywords: Information; Communication; Health; Mediation; Women; Aids
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INTRODUCAO

Esta dissertacdo discorre sobre mediacdoes no contexto da Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (aids) entre mulheres. O termo mediagdo tem feito parte, nos
ultimos anos, dos textos na area da pesquisa em comunicagdo, propondo uma nova forma de
se pensar o campo a partir de sua dimensdo simbolica e articulagdo entre realidade e
representacao. Nessa perspectiva, existem inumeras determinacdes € nao mais categorias
dicotdmicas (emissor e receptor) presentes no modelo positivista da comunicag¢do. Nesta
pesquisa, a nog¢do de mediagdo surge para tratar das forcas produzidas pelas relacdes
discursivas entre os agentes, institui¢des € atores sociais que compdem o atual contexto de
crescimento da epidemia de aids entre mulheres. No Brasil, embora ainda existam mais casos
notificados de aids entre individuos do sexo masculino, a velocidade do crescimento da
epidemia entre mulheres ¢ significativamente maior do que entre os homens. Essa tendéncia
de reducao da razdo homens/mulheres infectadas pelo HIV vem sendo descrita como processo
de feminizagdo e heterossexualiza¢ao da aids (BRASIL, 2010).

O grande interesse de pesquisa desta dissertagcdo recai, assim, sobre as representagdes
e sobre a producdo dos sentidos do siléncio no cendrio “mulheres e aids”. Mais
especificamente, isso significa o empenho em compreender as representacdes e sentidos do
siléncio (e silenciamento) nas experiéncias de adoecimento de mulheres vivendo com HIV e
aids', lancando luz a ideia de que o siléncio é também uma mediagdo, no que ele implica em
expressao de sentidos, e ndo mudez.

Tomando por base tal objetivo, o pressuposto teodrico proposto passa pela compreensao
do siléncio repleto de significantes constitutivos dos discursos e modos especificos de agao
social. Nessa perspectiva, o presente trabalho busca responder: o que ¢ incomunicado por
mulheres que vivem com HIV e aids e quais os sentidos produzidos por essa incomunicagao?

E possivel pensar a incomunicagio a partir de diferentes abordagens. Baitello Junior
(2005) propde que comunicagao € incomunica¢ao caminham sempre juntas. Segundo o autor,

quanto mais se aperfeicoam as técnicas que o homem tem de se comunicar com o mundo,

! Existe uma diferenca entre pessoas infectadas pelo HIV e pessoas com aids. HIV ¢ o Virus da Imunodeficiéncia Humana,
que causa a doenga aids. O soropositivo para o HIV pode permanecer infectado por anos sem desenvolver a doenca aids. A
defini¢do do que ¢é caso de aids foi feita pelo Centro de Controle de Doencas e Prevengdo (CDC) dos Estados Unidos em
1987 e 1993; e pelo Ministério da Satde do Brasil em 1998. Uma das condigdes para ser enquadrado em caso de aids no Pais
¢ que o soropositivo esteja com CD4 (globulos brancos, linfocitos T4, que revelam o funcionamento do sistema imunoldgico)
abaixo de 350 ou pelo protocolo de Caracas, pelo somatorio por pontos de doengas oportunistas. Por exemplo: Kaposi 10
pontos + teste anti-HIV positivo = aids.
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com os outros homens e consigo mesmo, aumentam também as suas incapacidades nesse
processo, ou seja, os processos de incomunicagdo. O bindmio comunica¢dao/incomunicagao
pode ser pensado ainda conforme proposto por Fausto Neto (1976), a partir do par
visibilidade/invisibilidade, como resultado das relacdoes assimétricas de uma mesma
sociedade. Nesse contexto, alguns grupos tém o poder da fala, enquanto outros nao.

Fausto Neto indica uma suposta incomunicacdo de grupos da periferia do poder,
grupos marginalizados, frente a uma rede de poder assimétrica que os impedem de ter voz
ativa no conjunto da sociedade. Para o autor: “A questdo esta no posicionamento desigual
daqueles que podem anunciar ¢ dos que apenas sao convocados a entender certos tipos de
mensagens elaboradas pelos que produzem, regem e mantém as relacdes assimétricas”
(FAUSTO NETO, 1976, p. 88). Logo, os grupos citados sdo incomunicados nesse contexto,
mas em suas relagOes cotidianas, eles se comunicam entre si ¢ com outros setores,
demonstrando que comunicagdo e incomunicagdo caminham juntas € nao sdo termos
dicotdmicos como aparentemente apresentam ser.

Sob essa o6tica, o siléncio aproxima-se da incomunica¢do. Nao se trata, entretanto, de
um siléncio como sindnimo de censura ou, ao contrario, de um siléncio pacifico do dissenso,
mas sim de um siléncio tatico e, por vezes, incomodo (uma forma de evitar a dor e uma
resposta encontrada por essas mulheres para um processo negativo a elas imposto). Visualiza-
se a epidemia de aids entre mulheres permeada por siléncios, cujos sentidos estdo
relacionados com as implicagdes da estigmatizacdo e da discriminacdo presentes nos
discursos referentes a propria epidemia e também no centro da vulnerabilidade social
feminina ao HIV/aids.

As variaveis envolvidas na questdo proposta, entretanto, sdo muitas. Nesse sentido,
alguns recortes foram necessarios. O primeiro deles, o geografico. A pesquisa trabalhou com
mulheres vivendo com HIV e aids no municipio do Rio de Janeiro. A escolha de tal regido se
deu por dois fatores: a facilidade do levantamento de dados em campo ¢ a realidade referente
ao proprio campo. A regido Sudeste concentra hoje o maior numero de infectados pelo HIV
no Pais. Nessa regido, os casos de aids notificados de 1980 a 2011 atingem 343.095. O estado
do Rio de Janeiro, especificamente, soma 84.197 casos, perdendo apenas para o estado de Sao
Paulo, que apresenta 207.077 casos (BRASIL, 2011).

O segundo recorte, por sua vez, retrata um viés institucional: a op¢ao em trabalhar

com o Grupo de Mulheres da Organizacdo Nao Governamental (ONG) Grupo Pela
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Valorizagdo, Integragdo e Dignidade do Doente de Aids (Pela Vidda) Rio de Janeiro. A
escolha deveu-se a receptividade obtida de suas participantes, facilitadoras e dos
coordenadores da ONG, e também ao reduzido nimero de grupos especificos de mulheres
vivendo com HIV e aids - atuantes no municipio - atualmente obtidas.

Logo, como objeto empirico o presente trabalho apresenta as praticas discursivas das
mulheres vivendo com HIV e aids que se reunem no Grupo Pela Vidda Rio de Janeiro. A
ONG, criada em 1989 pelo escritor e jornalista Herbert Daniel, foi a primeira a ser fundada no
Brasil por pessoas infectadas pelo HIV e, desde o seu nascimento, buscou defender os direitos
dessas pessoas e dar apoio a suas familias, principalmente através de trabalhos voluntérios.

O Grupo de Mulheres, como o proprio nome sugere, consiste numa reunido exclusiva
para mulheres que se encontram, em média, duas vezes ao més na ONG. Trata-se de um
espacgo aberto para mulheres vivendo com HIV e aids, voluntarias, maes, filhas e amigas de
pessoas soropositivas trocarem informagdes e aprenderem umas com as outras, fortalecendo-
se em autoestima e cidadania. As tematicas vao desde assuntos relacionados exclusivamente
ao HIV e aids, até questdes mais abrangentes.

Com o intuito de compreender a dinamica e a complexidade do Grupo de Mulheres
enquanto objeto empirico desta pesquisa € importante inseri-lo numa conjuntura historica
complexa, que diz respeito ao proprio surgimento da epidemia de aids no Pais. Muitas
mudangas ocorreram nos ultimos anos no que se refere a saude publica e as formas de
enfrentamento dos problemas de saude do mundo. A incorporacao de novas tecnologias, a
globalizagdo e a mobilizagdo social trouxeram um novo panorama para a dinamica dos
agravos a saude nos diferentes paises. As interagdes entre os paises criaram uma preocupacao
de enfrentamento numa perspectiva global. A epidemia de aids nao foge a tal cenario.

Fazendo uma retrospectiva € possivel perceber que muito tem se falado sobre Doencgas
Sexualmente Transmissiveis (DSTs) e aids e, mais recentemente, sobre Hepatites Virais.
Desde a sua classificacdo, em meados de 1982 nos Estados Unidos, a aids foi tema de
diversas publicagdes na imprensa internacional e nacional. Uma busca constante no meio
cientifico e comunicacional pela doenga até entdo desconhecida e letal passava a ser realizada.

Viérias semantizagdes foram feitas pelo corpo social no que se refere a epidemia ao
longo dos anos. Agentes sociais e institui¢des construiram sentidos - e realidades - sobre a
doenca através dos diferentes discursos produzidos, estando no centro das relacdes de poder

referentes a epidemia. Por vezes, para a construcdo e proliferagdo desses discursos,
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epidemiologistas, religiosos, ativistas e indlstria farmacéutica valeram-se da funcdo
mediadora da midia entre o individuo e o coletivo, o que nem sempre se realizou com
tranquilidade, revelando um verdadeiro jogo de forcas politicas e sociais.

Os discursos referentes a aids muitas vezes se mostraram repletos de metaforas e
classificagdes e trouxeram a tona maneiras de discriminar. A medida que a doenca foi
ganhando destaque nos jornais impressos ¢ televisivos, sua constru¢cdo de sentidos realizava-
se. Termos como “peste gay” e “cancer gay”, assim como outras metaforas relacionadas a
doenga, tal qual a expressdo “grupo de risco”, foram ganhando espago nos grandes veiculos
de comunicagao brasileiros (FAUSTO NETO, 1999).

Gragas a cobertura midiatica sobre a aids, assuntos relacionados a sexualidade
passaram a fazer parte do dia-a-dia da populacdo, imprimindo novos conceitos € pontos para
reflexdo. O mundo vivia ndo s6 a epidemia de aids como um novo fato social, como também a
epidemia de informagdes sobre a doenga (LIMA, 2005). Provavelmente, a aids que a
sociedade conhece hoje sO ¢ possivel como tal gragas as mediagdes cotidianas produzidas pela
midia até entdo.

Em meio a essa produ¢do de sentidos sobre a aids através dos discursos arquitetados
pelos mais diferentes veiculos de comunicagdo, comunidades afetadas direta ou indiretamente
pelo HIV colaboraram com o planejamento de politicas publicas contra o virus, fortalecendo
as conquistas na resposta a epidemia: em 1985 nasciam as primeiras ONGs dedicadas
exclusivamente a aids e em 1986 foi criado o Programa Nacional de Doengas Sexualmente
Transmissiveis e Aids (PN-DST/AIDS).

A integragao entre governo, ONGs e sociedade civil consagrou o Brasil como modelo
internacional no combate a epidemia. Ainda assim, mesmo diante das inimeras conquistas
referentes ao campo, conflitos ainda sdo revelados por discursos repletos de taxonomias,
formas de classificacdes tdo caras quando o assunto a ser tratado ¢ a epidemia de aids. Ao
longo dos anos, elas ndo s6 associaram a aids a um carater irreversivel (cancer, peste,
sindrome), como também a relacionaram a um publico muito especifico: os homossexuais
masculinos. Tal fato acabou evitando e/ou amenizando, segundo Lima (2006), a correta
avaliacao dos riscos de transmissao da doenca.

No Brasil, o primeiro caso de aids foi classificado em 1982, data em que se adotou,
temporariamente, o nome Doen¢a dos 5H, representando os homossexuais, hemofilicos,

haitianos, heroindmanos (usudrios de heroina injetavel) e hookers (nome em inglés dado as
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prostitutas). Os primeiros casos notificados da doenca foram sendo classificados dentro dos
chamados “grupos de risco”, que incluiam os grupos citados. Ainda nos anos 1980, o termo
“grupo de risco” foi substituido por “comportamento de risco”, visando explicar as mudangas
ocorridas no curso da epidemia, mas continuando a centrar-se na ideia de risco assumido por
uma decisao individual. Com o tempo, o conceito de risco individual cedeu espago para a
no¢do de vulnerabilidade social, abrangendo questdes relacionadas ao comportamento
coletivo.

Mudangas nas expressoes referentes a aids estdo relacionadas ao fato de, tanto no
Brasil, quanto no restante do mundo, a epidemia ter declinado entre homo/bissexuais e
registrado um aumento proporcional de casos entre heterossexuais de menor faixa etaria, entre
segmentos com baixa escolaridade e entre o sexo feminino (BRASIL, 2007). A magnitude da
propagacao do HIV e as mudangas no perfil da epidemia impdem questionamentos sobre a
insuficiéncia de praticas, atividades e saberes que se dedicam ao enfrentamento da doenca, um
importante problema de satide publica e desafio para o Pais.

Com o constante e crescente avango da epidemia entre o sexo feminino, urge encontrar
respostas que possam viabilizar a prevenc¢ado entre as mulheres que se apresentam no centro da
vulnerabilidade social ao HIV e aids e, também, alternativas no campo da assisténcia social
dada a essas mulheres - ¢ preciso compreender como, de fato, elas estdo vivenciando a
experiéncia de adoecimento pelo HIV. Em suma, embora exista um crescente interesse e
numero de pesquisas sobre a epidemia de aids, ainda sdo necessarios mais estudos especificos
referentes ao aumento de infectados entre mulheres, que exigem esfor¢os concentrados na
reducdo de fatores de ordem social e sociocultural, relacionados as desigualdades de género e
riqueza social.

Visando mapear o campo, foi realizada uma busca bibliografica na Biblioteca Virtual
de Saude (BVS), na qual ¢ possivel observar que muitos estudos citam a importancia da
comunica¢do quando a tematica ¢ HIV e aids. Nesse cenario, pesquisas referentes ao siléncio
e silenciamento também vém sendo produzidas, no entanto, nenhuma delas menciona o
conceito de mediagdo associado a um eixo teorico-analitico, com valor metodologico e/ou
procura entender os sentidos expressos nas “entrelinhas” dos siléncios ao discorrer sobre
mulheres e aids.

Em consulta preliminar aos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) da BVS nao

foram encontrados o termo siléncio, nem mediagdes, bases deste estudo. Portanto, foi preciso
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partir para uma pesquisa mais ampla, a partir da combinagdo dos descritores AIDS, mulheres e
comunica¢do (AIDS and mulheres and comunica¢do). Remetendo a todas as fontes
bibliograficas, foram obtidos 141 resultados. Desses, apenas 17 estavam disponiveis em texto
completo, sendo filtrados 14 que englobam a realidade brasileira e levam em conta a tematica
da comunicag¢do e/ou do siléncio. Os assuntos foram: Praticas comunicativas e educativas na
prevencao do HIV/aids (4), Siléncio e silenciamento no contexto da aids (3), Construcao de
sentidos sobre a prevencdo do HIV/aids na midia brasileira (2), Ser mae na vigéncia do
HIV/aids (2), Vulnerabilidade feminina ao HIV (1), Sigilo profissional no contexto de
mulheres diagnosticadas com HIV e aids (1) e Repercussdes da condicdo soroldgica nas
dimensdes sexuais e afetivas de mulheres vivendo com HIV/aids (1).

As publicagdes abordam a comunicacdo em sua interface com o HIV e aids de
diferentes formas. Em alguns estudos essa interface ¢ citada através da relacdo entre
profissionais da satde e usudrios com HIV/aids. Paiva (2002) aponta que uma das fragilidades
do atual modelo de atendimento médico assistencial esta centrada nas relagdes
comunicacionais entre médicos e usudrios. Segundo a autora, essas relacdes costumam ser
imperativas, provocando dificuldades no diagnostico e também no tratamento.

Feliciano e Kovacks (2003) aproximam-se da correlagdo estabelecida pela autora,
afirmando que no cotidiano dos servigos de saude as dimensdes educativa e comunicacional
do cuidado com a saude da mulher “ndo tém merecido a valorizacdo que a realidade da AIDS
solicita” (FELICIANO; KOVACKS, 2003, p.399). De acordo com estudo realizado pelos
autores, em geral, o processo educativo ¢ de comunicacao sobre HIV e aids nas unidades de
saude ¢ restrito ao fornecimento pelo médico, durante a consulta, de informagdes imperativas
relacionadas aos aspectos restritos da gravidez, do parto e dos cuidados com o bebé. Ainda
nessa perspectiva, Galvao et al. (2009) discorrem sobre as dificuldades de comunicagdo
enfrentadas por profissionais no momento de revelar o diagnostico para mulheres que
engravidaram na vigéncia da infecgao.

Ha ainda estudos que trabalham a dimensdo comunicacional no contexto do HIV e
aids relacionada especificamente aos meios de comunicacdao. Franco (2010), por exemplo,
analisou os sentidos associados a vulnerabilidade feminina ao HIV e aids das ouvintes do
programa Silvia e Vocé, transmitido por uma radio comunitaria da cidade de Sao Paulo. A
partir de entrevistas, a pesquisadora verificou que o assunto aids continua sendo um tabu,

rodeado de estigmas e preconceitos, mas que o programa trouxe para as ouvintes um
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pensamento e, em alguns casos, conversas com familiares e parceiros sobre a possibilidade do
HIV “adentrar” suas casas. Nesse sentido, a autora acredita que estratégias comunicacionais
com enfoque na categoria género e que tragam temas do cotidiano, sem cairem no modelo
imperativo do “faga isso” ou “nao faga aquilo”, tém muito a contribuir para a comunicacao no
contexto da epidemia.

Gongalves e Varandas (2005), por sua vez, problematizam o papel da midia frente ao
HIV e aids ao refletirem sobre as campanhas educativas referentes a doenca e as assimetrias
de género nesse cenario. As autoras lembram que, no Brasil, a midia trabalhou mais no
sentido de amedrontar do que de educar, e as campanhas foram direcionadas as prostitutas,
aos homossexuais e aos usudrios de drogas injetaveis (UDI); o que encobriu outro quadro
tracado: a doenca também presente nas mulheres com relacionamentos estaveis. Segundo as
pesquisadoras: “Dessa forma, os veiculos de comunicagdo disseminavam a idéia de que a
Aids era uma doenga moral, melhor dizendo, da imoralidade” (GONCALVES; VARANDAS,
2005, p. 233).

Essa ideia faz ponte com outra questdo identificada em alguns trabalhos: o siléncio e o
silenciamento no contexto do HIV. O ponto chave evidenciado pelas pesquisas que citaram o
siléncio e/ou silenciamento diz respeito aos estereotipos construidos em relagdo a doenca.
Selli e Chechin (2005) estabelecem relagdes entre o siléncio de mulheres no contexto do HIV
e a infidelidade masculina, j& que “admitir que o parceiro ¢ infiel implica fazer frente a
situagdo e assumir as desvantagens socialmente construidas nas relagdes de género” (SELLI;
CHECHIN, 2005, p.358). Nesse sentido, a crenga na fidelidade do parceiro e o desvelamento
da infidelidade influenciam na atitude silenciosa das mulheres. Ainda para as autoras, esse
siléncio estd relacionado aos significados de “imoralidade” atribuidos a doenca pela
sociedade. Ja Ferreira e Figueiredo (2006) trabalham o siléncio relacionando-o as dificuldades
de pessoas infectadas expressarem sua condi¢ao soroldgica no ambiente de trabalho e Sousa
et al. (2004) e Padoin et al. (2010) enfatizam o siléncio sobre o diagnostico no ambiente da
familia.

Hé ainda a presenca do siléncio na convivéncia social. Ao analisarem as dimensdes
sociais, culturais, afetivas e sexuais que integram a situacao da contaminac¢ao de mulheres em
relacionamentos heterossexuais estaveis, ¢ da continuidade da vida ap6s a descoberta,
Tamanini e Oliveira (2008) discorrem sobre a falta de comunicacdo entre essas mulheres e

seus companheiros no que se refere ao diagnostico, afirmando que “o que poderia levar a
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ruptura da relagdo ndo seria nem a falta de confianca nem um relacionamento extraconjugal,
mas a auséncia de comunicagao do fato da contaminagdo” (TAMANINI; OLIVEIRA, 2008,
p. 16). Todos os autores citados trabalham pouco, entretanto, os sentidos produzidos por esses
siléncios. Nenhum deles perpassa a ideia do siléncio como mediagao, levando em conta que
os dizeres escondem siléncios e que os siléncios produzem sentidos.

Os estudos analisados demonstram que a resposta brasileira orientada para as tendéncias
apresentadas deve assumir as caracteristicas da epidemia em cada contexto social particular,
dando atencdo as dimensoOes socioculturais e aos direitos humanos de todas as mulheres
brasileiras. E importante conhecer, de fato, o contexto de vida, valores e mediacdes cotidianas
dessas mulheres, para assim formular respostas a epidemia com amplo sentido. Nesse ponto, ¢
interessante apontar a hipotese desta pesquisa, de que o cendrio da aids em mulheres ¢
permeado por siléncios relacionados com as implicagdes da estigmatizacdo presentes no
centro da vulnerabilidade social feminina ao HIV/aids. Porém, ndo obstante essa realidade, as
mulheres buscam espagos alternativos para manifestar seus dramas e se solidarizarem com
pessoas em situagdes semelhantes.

Tal siléncio ndo é um siléncio sindnimo de censura, mas sim um siléncio tatico. Se a
existéncia desse siléncio ¢ tomada como verdadeira, acredita-se ainda na sua estreita relagao
com questoes referentes a visibilidade/invisibilidade. A visibilidade ¢ a pedra de toque da
politica moderna, na qual os dispositivos midiaticos constituem e sdo constituidos pelo
publico por meio do confronto de vozes que correspondem a diferentes interesses
(RODRIGUES, 1990). Nesse caso, ao que parece, a visibilidade tem surtido por um lado um
efeito positivo, por fazer com que a disponibilidade de informagdes permita a sociedade tomar
conhecimento das consequéncias deste agravo e evidenciar lutas pela constru¢do de uma
consciéncia reflexiva no combate a injustica social no contexto da aids; e por outro lado um
efeito negativo, por visibilizar pessoas infectadas pelo virus HIV que, nesta visibilizacao,
atraem um conjunto de preconceitos e estigmas.

O histérico de hipervisibilidade dada a doenca repercutiu e ainda repercute
negativamente em alguns aspectos sobre a propria doenca, por exemplo, ao projetar sobre a
pessoa soropositiva para o HIV um estigma que a anula enquanto individuo e a constitui
enquanto esteredtipo. O estigma corresponde a uma forma de preconceito e acaba por gerar
um efeito contrario ao da propria visibilidade, ao substitui-la pela classificacdo imposta a

pessoa.
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Em estudo sobre as diferentes facetas do estigma frente a hanseniase, Mendonga (2007)
recorda que, entre os gregos, denominavam-se estigmas sinais do corpo que indicavam o
status moral negativo dado a uma pessoa, demarcando quem era doente € quem ndo era e,
consequentemente, seu lugar simbolico na sociedade. Ainda segundo o autor: “O atributo
estigmatizante pode emergir com forga na interacao, gerando certas expectativas em relagdo
aos seus portadores, uma vez que obnubilam outras caracteristicas da pessoa” (MENDONCA,
2007, p. 122-123). Assim, ndo é a pessoa em si que € colocada em destaque, com suas
singularidades, mas sim “o atributo estigmatizador que salta aos olhos, levando a
homogeneizacdo daquele ser em uma entidade, estereotipadamente, unificada”
(MENDONCA, 2007, p.123).

Ao classificar, ou ndo, determinados individuos como integrantes de certo grupo, a
sociedade dissolve suas individualidades e, consequentemente, sua visibilidade social. A
visibilidade est4 associada a capacidade de se enxergar e enxergar-se no outro. No caso das
pessoas infectadas pelo HIV, a doenca - pelo longo histérico de construgdo de enfermidade
derivada de condutas erradas e pecaminosas - projeta um estigma que as anula enquanto
individuos e as constitui enquanto estereotipos.

Muitas mulheres que hoje vivem com HIV e aids estdo inseridas nesse contexto de
(in)visibilidade e siléncio constituinte das disputas de sentidos sobre a aids e os expressam em
suas relacdes sociais e seus imaginarios didrios, em suas mediagdes de naturezas diversas.
Entre o siléncio das mulheres e a (in)visibilidade do vivido no plano assistencial, diferentes
indagacdes permanecem correntes, para as quais foram tracados objetivos especificos. Além
do grande objetivo desta pesquisa - compreender as representacdes e sentidos do siléncio e
silenciamento nas experiéncias de adoecimento das mulheres vivendo com HIV e aids - sdo
eles:

- Conhecer fatores que levam as mulheres que vivem com HIV e aids ao silenciamento sobre
a doenca;

- Identificar até que ponto as mulheres vivendo com HIV e aids estabelecem relagdes entre o
siléncio, silenciamento e as terminologias e ideias disseminadas sobre a doenga desde sua
classificagao;

- Analisar fatores que tornam o Grupo de Mulheres da ONG Pela Vidda Rio de Janeiro
comunicante ou incomunicante ¢ a dimensao (publica ou nao) dessa comunicagdo ou

Incomunicacao.
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- Mapear redes discursivas das mulheres integrantes do Grupo de Mulheres da ONG Grupo
Pela Vidda Rio de Janeiro, identificando os agentes, instituicdes € pessoas com 0s quais essas
mulheres se comunicam e agentes, instituigdes e pessoas em relagcdo aos quais elas se retraem.

Visando atingir os objetivos propostos, o trabalho convoca autores que tratam de
questdes relativas a linguagem em sua natureza cultural, modeladora da visao de mundo. Em
Mikhail Bakhtin busca-se o proprio conceito de linguagem; em Eni Orlandi o de siléncio e
silenciamento, em Michel Foucault a ideia de discurso e poder; em Inesita Aratjo a ideia de
mediacao e em Michel De Certeau os conceitos de estratégias e taticas.

Conforme apontado, no caso da epidemia de aids, determinada conjuntura historica,
econdmica, social e politica pde em cena um numero variavel de agentes sociais e instituigdoes
que construiram e constroem sentidos sobre a doenca. Nesse cendrio, a linguagem representa
relagcdo de poder e toma-se como pressuposto tedrico que o siléncio e o silenciamento
correspondem a modos especificos de produgao de sentidos e agdo social sobre a epidemia e
seu contexto de feminizagao.

Eliseo Verdon e Milton José Pinto também sdo autores presentes ao longo dos capitulos
aqui apresentados. Eles permitem trabalhar a ideia de comunicagao e siléncio como produgao
social dos sentidos, a partir da metodologia de analise dos discursos sociais, com enfoque na
ideia de contexto como eixo estruturante. Essa perspectiva parte do principio de que o
discurso ¢ ao mesmo tempo processo de comunicacdo e pratica social, ou seja, arena de
embates sociais.

Quanto a escolha metodologica, a analise dos discursos foi direcionada no sentido de
cobrir algumas possibilidades a partir das reunides do Grupo de Mulheres e de entrevistas
realizadas com participantes do mesmo. Apds o levantamento de campo, além da andlise
proposta, também foram produzidos mapas do mercado simbdlico, teoria de Aradjo (2002)
que permitiu uma reflexao sobre os fluxos e atores da pratica discursiva dessas mulheres e
onde o siléncio se faz presente nesse cenario.

A dissertagdo esta dividida em quatro capitulos. O primeiro apresenta uma visao geral
da aids em termos epidemioldgicos e sociais, situando as mulheres no que se refere a
realidade sobre a epidemia, incluindo as dificuldades do diagnostico e as barreiras frente a
prevencao, que vao esbarrar em questdes sobre a visibilidade/invisibilidade e o
siléncio/silenciamento. Tal capitulo busca mostrar, ainda, como as varias semantizagdes feitas

pelo corpo social no que se refere a epidemia de aids foram realizadas, principalmente no
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contexto do jogo de relagdes e forcas politicas e sociais que revela. Também apresenta
questdes referentes a tematica da mediagdo: seja na perspectiva social, ou na perspectiva
cientifica, foram raros os dias em que a epidemia nao ocupou algum espago no campo dos
midias, verdadeiro campo de mediagao entre os demais campos.

No segundo capitulo sdo expostos aspectos metodologicos, incluindo dados sobre o
Grupo de Mulheres, e o acompanhamento das reunides do mesmo, além da realizacdo das
entrevistas.

Os capitulos III e IV enfocam os resultados ¢ a discussdao dos dados deste estudo. O
capitulo III volta-se para a andlise discursiva das entrevistas e observagdes das reunides € o
capitulo IV, por sua vez, revela a tentativa de tracar em relacdo a que grupos, institui¢des e
agentes as mulheres do Grupo se comunicam, e em relacdo a qual deles elas se retraem. Para
abordar tal tonica foram construidos mapas do mercado simbolico referentes a comunicagao

da aids e do siléncio da aids no Grupo.
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CAPITULO 1
AIDS E DISCURSOS

Ao que parece, apenas os virus cumprem a letra as legislag¢oes antidiscriminagdo, ja
que nos, humanos, ndo nos cansamos de discriminar e estigmatizar
uns aos outros

Francisco Inacio Bastos

O médico, doutor em Satude Publica pela Escola de Saude Publica Sergio Arouca da
Fundagao Oswaldo Cruz (Ensp-Fiocruz), Francisco Inacio Bastos, revé, na frase em epigrafe,
alguns valores éticos e morais associados a historia da epidemia de aids no mundo. Bastos
(2006) afirma que a cronica da aids consiste numa cronica de virus e humanos perpetuando-se
uns sobre os outros, envolta por relatos de preconceito e estigmatizagdo, mas também -
felizmente - por historias de mobilizacao social e solidariedade.

De fato, em trés décadas de epidemia, determinada conjuntura histérica, economica e
politica pde em cena um numero variavel de agentes sociais e instituigdes que constroem
sentidos - e realidades - sobre a doenga através dos discursos, estando no centro das relagdes
de poder. Se, por um lado, os discursos repletos de metaforas e classificagdes trouxeram a
tona maneiras simplistas (ou ndo) de estigmatizar e discriminar, por outro lado, ativistas e
todas as comunidades afetadas pelo HIV colaboraram amplamente com o planejamento de
politicas publicas contra o virus, demonstrando que a solidariedade mundial na resposta a
epidemia foi capaz de produzir muitas e grandes conquistas.

Foi gracas a unido entre poder publico, privado e sociedade que a chamada “resposta
brasileira a epidemia de aids” ficou internacionalmente reconhecida por suas iniciativas
publicas, que incluem, entre outras coisas, a disponibilizagdo gratuita da terapia antirretroviral
(ARV) no Pais, a criagao de protocolos para o tratamento das pessoas que vivem com HIV e
aids e a distribui¢do de insumos de prevenc¢ao. Esse panorama se desenha gragas a existéncia
do Sistema Unico de Satude (SUS), regido pelos principios doutrinarios da universalidade,
equidade e integralidade na atenc¢do a saude da populacao.

Ainda assim, apesar dos avangos na prevencdo e assisténcia a aids, restam questoes
como a defini¢do e produgdo de estratégias que possam promover mudangas reais de atitudes
no que diz respeito a promog¢do da saude, uma vez que a epidemia ainda representa um

importante desafio para o Pais. Dados do Boletim Epidemiologico DST/Aids do Ministério da



25

Saude de 2011 - versdo preliminar - (BRASIL, 2011) apontam que os numeros da aids no
Brasil contabilizam 608.230 casos acumulados até junho de 2011. Ainda segundo o
documento, a média de novos casos de aids por ano ¢ de 35 mil e a de dbitos de 11 mil por
ano. Vale lembrar, ainda, que na campanha presidencial de 2010, a presidente eleita Dilma
Rousseff assinou uma carta de compromisso para a prevenc¢ao e assisténcia a aids,
reconhecendo que a epidemia continua sendo um grave problema de satide publica.

Do ponto de vista antropolédgico e cultural observa-se também que, mesmo diante das
inimeras conquistas referentes ao campo, ainda hoje a cronica da aids insiste em demonstrar
uma populacdo de virus e humanos em conflitos, conforme ¢é possivel conferir ao longo desta
dissertacao. Tais conflitos sdo revelados por discursos repletos de taxonomias, tdo caras
quando o assunto ¢ a epidemia de aids. Ao longo dos anos, as taxonomias ndo s6 associaram a
aids a um carater irreversivel (cancer, peste, sindrome), como também a relacionaram a um
publico muito especifico: os homossexuais masculinos.

De fato, segundo Lima (2006), a associagdo dos casos registrados de aids com a
homossexualidade masculina representou uma realidade frente a epidemia. Porém, a
observacao reforcada por epidemiologistas e grande midia estimulou o preconceito social
contra essa minoria de orientacdo sexual e ndo permitiu a correta avaliacdo dos riscos de
transmissdo da doenca. O historico da epidemia de aids possibilita, assim, que as diferentes
forcas da sociedade sejam analisadas por meio dos seus discursos e sentidos por eles
produzidos sobre a tematica. Para o autor: “O efeito mais perverso da epidemia de
informagdes a partir da AIDS esta na generalizagdo das normas de conduta que ela preconiza
e na internalizacao dos valores que ela acentua” (LIMA, 2006, p. 125).

Sob essa otica, ¢ possivel valer-se da relagdo entre discurso e poder. Etimologicamente
a palavra discurso remete a ideia de curso, de movimento. Trata-se, entdo, da pratica da
linguagem em movimento. Foucault (2010) discorre sobre essa pratica da linguagem em
movimento através da ligacdo estabelecida entre discurso e poder ao afirmar que “o discurso
ndo ¢ simplesmente aquilo que traduz as lutas ou os sistemas de domina¢ao, mas aquilo pelo
que se luta, o poder de que queremos nos apoderar” (FOUCAULT, 2010, p. 10).

Para o autor, as grades mais cerradas referentes aos discursos sdo as regidoes da
sexualidade e da politica, ambas centrais no percurso destes 30 anos de epidemia. Segundo o
autor: “[...] como se o discurso, longe de ser esse elemento transparente ou neutro pelo qual a

sexualidade se desarma e a politica se pacifica, fosse um dos lugares onde elas exercem, de
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modo privilegiado, alguns de seus mais temiveis poderes” (FOUCAULT, 2010, p. 9-10).

O préprio carater de transmissibilidade do virus HIV estd ligado a sexualidade,
representada a principio pela questdo da homossexualidade. Nesse cendrio encontram-se 0s
dados da Pesquisa de Comportamento, Atitudes e Praticas da Populagdo Brasileira de 15 a
64 anos, de 2008 (BRASIL, 2008). De acordo com o estudo, mais de 95% dos brasileiros
sabem que o uso do preservativo ¢ a melhor maneira de evitar a infec¢do pelo HIV, mas
apenas metade da populagdo (45,7%) faz uso consistente do mesmo com seus parceiros
casuais, sendo que os homens usam mais preservativos em comparagao com as mulheres e os
jovens sao os que mais fazem sexo protegido. Os dados demonstram que, apesar do
conhecimento do preservativo como forma eficaz de prevengdo, nem todos o usam,
reforcando o quanto o terreno da sexualidade ¢ arido e, principalmente, o terreno da
negociacao sexual.

Villela (1996) lembra que alguns autores atribuem a sexualidade um valor narcisico e
identitario, no qual as pessoas passam a se autodefinir a partir de preferéncias sexuais € o
prazer sexual vira atestado de normalidade patologica. Assim, cada encontro sexual ¢ tido
como um encontro de afirmagdo de identidade e avaliagdo da conquista de cada um, de troca
entre homens e mulheres.

Para a autora: “Numa sociedade em que durante muito tempo apenas as mulheres
muito pobres trabalhavam [...] o sexo foi colocado para a mulher como moeda privilegiada de
troca na negociacao por bens que s6 os homens podiam lhe dar: segurangca material e
referéncia afetiva” (VILLELA, 1996, p. 185). Ainda que o periodo histérico seja outro, o
encontro sexual ¢ tido como uma relagdo de troca e um didlogo sobre prevengao nesse cendrio
reordena tal conexao.

O poder de homens e mulheres ¢, assim, exercido de maneira hibrida. Se, por um lado,
observa-se que nao ¢ incomum na sociedade a presen¢a de homens que tém controle sexual
sobre mulheres, por outro lado, as mulheres exercem seu poder através, por exemplo, da
seducdo. Assim, retornando as ideias de Foucault sobre a sexualidade e a politica como as
grades mais cerradas dos discursos, entende-se que o conceito no centro da epidemia de aids
¢, a0 mesmo tempo, processo de comunicagdo e pratica social, ou seja, arena de embates
sociais. E por meio desses discursos que atores sociais equilibram forcas e disputam

hegemonia na pratica de intervengao social referente a tematica HIV/aids.
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1.1. Entre virus e humanos, metaforas, classificacoes e discursos falam

A arqueologia da aids tem inicio em 1980, no Centro de Controle de Doengas (CDC)
dos Estados Unidos, a partir de 26 casos de jovens notificados com um tipo de cancer raro, o
sarcoma de Kaposi. Um ano mais tarde, um relato do infectologista Gottlieb, de Los Angeles,
referindo-se a cinco mortes causadas por um tipo especifico de infec¢ao pulmonar aguda foi
publicado no boletim norte-americano “Morbid Mortality Weekly Report” (LIMA, 2006). A
publicagdo refor¢ou a preocupacgdo das autoridades de satide publica norte-americanas com a

nova e misteriosa enfermidade. Segundo Lima (2006):

Esta doenca so resultara fatal em fun¢do do baixissimo grau de imunidade em que
tinham mergulhado os organismos dos cinco pacientes. O comprometimento do
sistema imunolégico relatado por Gottlieb era muito semelhante ao registrado nas
vitimas dos sarcomas de Kaposi. E havia outro fato a relaciond-los: os cinco
pacientes de Gottlieb eram homossexuais masculinos ¢ uma analise do sangue destas
31 pessoas revelou uma drastica redu¢ao do niimero de linfocitos, globulos brancos
do sangue que exercem fungdes de defesa do organismo (LIMA, 2006, p. 83).

A doenga, que recebeu o nome de Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida - aids,
teve seu agente causador anunciado em 1983, descoberto por uma equipe francesa do Instituto
Pasteur: um virus por eles denominado de LAV. O virus também foi isolado por uma equipe
norte-americana, que o chamou de HTLV-3 (The Human T Leukemia Lymphoma Viruses).
Em 1986, o Comité Internacional para Taxonomia de Virus propds a denominac¢ao HIV, ou
Human Imuno-deficiency Virus, em portugué€s Virus da Imunodeficiéncia Humana (LIMA,
2006).

Virus sao micro-organismos que inoculam material genético em células com as quais
possuem afinidade aproveitando, assim, seu ciclo de vida. O virus da aids, o HIV, é um
retrovirus; o que quer dizer que ele trafega ao contrario. Bastos (2006), pensando na metafora
de uma construgdo civil, resume: “os arquitetos/engenheiros (DNA) transmitiriam as
informacdes para os mestres-de-obras (RNA), e estes as proteinas (a um s6 tempo operarios €
tijolos)” (BASTOS, 2006, p. 20). E o que faz o HIV, trafega de frente para tras, transmitindo
informagdo dos acidos ribonucléicos (RNA) para os acidos desoxirribonucléicos (DNA).
Alterando o DNA das células (com afinidade pela subpopulagdo T-4 dos linfocitos
sangiiineos, que auxiliam na defesa do organismo), o HIV faz cépias de si mesmo.

Como virus o HIV nao tem, conforme lembra Bastos, preferéncia de raga, cor ou
opg¢ao sexual. Porém, os diagnosticos dos primeiros casos de aids na década de 1980 foram
notadamente em homossexuais masculinos ¢ em UDI e, com isso, a epidemia logo foi

associada a “grupos de risco”.
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Ainda hoje, no Brasil, os homossexuais sdo proibidos de doar sangue, devido a
resquicios do pertencimento destes ao ja superado conceito de “grupo de risco”. Uma portaria
federal considera inaptos homens que tiveram relagdes sexuais com outros homens nos
ultimos 12 meses. Na pratica dos hemocentros, as perguntas que visam identificar os
homossexuais sexualmente ativos geram preconceitos e mais classificagdes, revelando que um
sentido, conforme aponta Veron (1980), ¢ um processo de semiose infinito: um sentido puxa o
outro, que puxa o outro, € 0 outro.

No Brasil, o primeiro caso de aids foi classificado em 1982. Porém, a arqueologia da

doenga sofreu algumas modificacdes no Pais ao longo dos anos, como demontra Lima:

Os primeiros casos de AIDS notificados no Brasil aconteceram na cidade de Sao
Paulo, que vai registrar uma elevada incidéncia de portadores e de doentes. Em 1982
foram registrados cinco casos, em 1983 foram 17 casos, em 1984 foram 63 casos,
em 1985 foram 240 casos, em 1986 foram 393 casos, em 1987 foram 826 casos, em
1988 foram 1.223 casos, e até 30 de setembro de 1989 foram 833 casos, totalizando
3.651 casos de AIDS na cidade de Sdo Paulo. Isto significa 43,5% dos 8.390 casos
até entdo notificados pelo Ministério da Satde em todo o pais neste periodo.
Entretanto, a arqueologia da doenca no Brasil se modifica com a descoberta pelo
patologista Arruda Matos, da Escola Paulista de Medicina, de que a necropsia
realizada em dezembro de 1981 em um paciente que tinha morrido de pneumonia
apos varias infecgdes era na verdade um caso de AIDS. [...] Esta informagao veio a
publico em setembro de 1988. A primeira vitima de AIDS no Brasil morreu em
dezembro de 1981, antes de completar 30 anos. Era bissexual, casado, com um filho,
profissional liberal. Dois anos antes de apresentar os primeiros sintomas da doenga,
tinha viajado aos Estados Unidos, onde manteve relagdes sexuais (LIMA, 2006, 84-
85).

Ainda em 1982 adotou-se, temporariamente, o nome Doenc¢a dos SH, representando os
homossexuais, hemofilicos, haitianos, heroindmanos (usuarios de heroina injetavel) e hookers
(em inglés, prostitutas). A ideia dos H, segundo Bastos (2006), foi “tecida por

epidemiologistas equivocados [...] € ndo pela sabedoria popular”. Para o autor:

As raizes dessa fabula contemporanea remetem ao clima de caca as bruxas, bruxas
essas plasmadas pelos proprios fabuladores, talvez em busca de apoio a uma visao
maniqueista do mundo: de um lado os saudaveis, de outro os doentes, estes ultimos,
por seu turno, subdivididos em: ‘vitimas inocentes e (supostos) culpados’ (BASTOS,
2006, p. 29-30).

As taxonomias, formas de classificacio - logo, exercicios de poder - ndo so
relacionaram a aids a esse publico muito especifico, como também a associaram a um carater
irreversivel. Enquanto os homens criaram suas “falsas categorias classificatérias” (BASTOS,
2006, p. 30), textos e imagens publicados pelos mais diferentes veiculos de comunicagdo
contribuiam para a construg¢ao de sentidos sobre a doenga, introduzindo na sociedade nog¢des

discriminatorias, estigmatizantes, como os termos “peste gay”, “cancer gay”’ e “peste rosa”.
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Tais expressoes foram, por vezes, utilizadas pelos principais veiculos de comunicacdo do Pais
para se referirem a aids (FAUSTO NETO, 1999).

Sontag (2007) aponta que algumas metaforas sdo frequentemente associadas a
patologia, como ¢ o caso da peste, que enxerga as doengas coletivas como uma forma de
castigo divino imposto a comunidade pecadora. De acordo com a autora, a peste ¢ a principal
metafora pela qual a aids pode ser compreendida: [...] “a ideia de uma doenga que nao apenas
era repulsiva e punitiva, mas também representava uma invasdo que atingia toda a
coletividade” (SONTAG, 2007, p. 113).

Para ser encarada como peste uma doenca precisa, segundo Sontag, inspirar vergonha,
ainda que ndo cause a morte implacavelmente: “Normalmente, as epidemias ¢ que sdo
consideradas pestes. E essas ocorréncias de doenca coletiva sdo encaradas como castigos
impostos” (SONTAG, 2007, p. 112).

Outra metafora presente no contexto da aids e debatida por Sontag ¢ a metafora do
estrangeiro, que atribui ao outro a origem do mal. Para a autora: “[...] hd uma ligagdo entre o
imagindrio da doenca e o imaginario do estrangeiro. Suas raizes se encontram talvez no
proprio conceito de errado, sempre identificado com o nao-noés, o estranho” (SONTAG, 2007,
p. 115). A ideia da aids concebida como a Doen¢a dos 5H, sendo um desses H atribuido aos
haitianos, e o proprio conceito de “grupo de risco” que trouxe consigo, reforca a ideia de
estrangeiro, de comunidade poluidora para qual a doenca representa condenacdo para tal
grupo, sendo considerada uma doenga do outro.

Aids anunciada ainda por epidemiologistas e veiculos de comunicacdo como ‘“‘cancer
gay”, acabou estabelecendo paralelos com as metaforas que transformaram (e transformam) o
cancer em sinonimo do mal, vivido como uma invasdo vergonhosa. No caso da aids,
entretanto, hd fortemente atribui¢do de culpa - ja que foi construida como uma doenga de
condutas erradas e até mesmo pecaminosas -, 0 que nao ocorre com o cancer.

Outras metaforas relacionadas a doenga também surgiram, como a expressao “sexo
seguro”. Gragas a cobertura mididtica sobre a doenca, determinados assuntos relacionados a
sexualidade passaram a fazer parte do dia-a-dia da populacao, imprimindo novos conceitos ¢
pontos para reflexao. O mundo vivia nao s6 a aids como um novo fato social, como também a
epidemia de informagdes sobre a doenca. Informacgdes que, por anos, preconizaram o terror, a

morte, 0 medo; além de autorizacdes e indicacdes sobre modos de ser e de agir da populagdo,
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tidos como os mais seguros para o controle e, principalmente, para a prevengdao da doenga
(LIMA, 2006).

No bojo do nascimento da aids como um fendmeno tipicamente midiatico,
despontaram no Pais iniciativas da sociedade civil para elaboracdao de novos discursos e
politicas publicas relacionadas a doenca: a partir de 1985 surgiram as primeiras ONGs
dedicadas exclusivamente a aids. O Grupo de Apoio ¢ Prevencdo a Aids (GAPA) de Sao
Paulo, organizagdo nascida em janeiro de 1985 a partir de reunides abertas promovidas pela
Secretaria de Estado da Satde para unir interessados no combate a doenga, foi o primeiro
grupo organizado na América Latina destinado ao controle e prevencao da aids fora do ambito
governamental.

A organizacdo ficou amplamente conhecida pelas batalhas judiciais em prol das
pessoas soropositivas que quebravam a espiral do siléncio referente ao diagndstico e eram
despedidas de seus empregos. A ONG logo se estendeu para outras cidades do Pais buscando,
em todas elas, se tornar um agente critico para politicas estatais referentes a epidemia sem ser,
porém, um agente do Estado.

Ja em 1986 foi criado o PN-DST/AIDS pelo entdo Ministro da Satde Roberto
Santos.” Ainda em 1986 foi inaugurado, na cidade de Sdo Paulo, um hospital dedicado
exclusivamente a pacientes com aids: o Hospital Emilio Ribas II.

Em 1988 o PN-DST/AIDS langou a primeira campanha de prevencdao da doenca.
Ainda naquele ano, a Organizagdo Mundial da Satde (OMS) estabeleceu o dia 1° de
dezembro como o Dia Mundial de Luta Contra a Aids. Naquele momento, 0s casos
notificados no Brasil somavam 4.535 (PARKER; TERTO JUNIOR, 2001). Importante
destacar que, em 1988 o SUS se materializava no horizonte brasileiro, buscando promover a
equidade no atendimento das necessidades de satde da populagao.

Na Constituicdo Federal e nas Leis Federais 8.080/90 ¢ 8.142/90, a saude, como
direito de todos e um dever do Estado, era lema refor¢ado principalmente por ONGs que
criticavam os diversos equivocos e distor¢des no ambito dos preconceitos referentes as
taxonomias refor¢adas por epidemiologistas e grande midia. No quadro da epidemia, a fala de

quem vivia com HIV e aids disputava espaco de voz autorizada com o saber cientifico

2 . o . . . . . o ~ .

Em fevereiro de 2011 as coordenacgdes de DST-Aids e Hepatites Virais se reuniram para uma integracdo de agdes visando o
fortalecimento da resposta em aids, DST e Hepatites Virais. Foi criado, assim, o Departamento de DST, Aids e Hepatites
Virais.
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(médicos, especialistas e pesquisadores) - quadro muito comum nos dias de hoje, conforme

reforca o trecho a seguir:

Este enfrentamento de falas pode ser entendido como o jogo de linguagem em que
se amplia o universo de atores que se posicionam para a composi¢do das forcas que
resulta em uma formagdo de saber e de discurso. A discuss@o se desloca da verdade
do valor para o proprio valor da verdade. Nao se tematiza e se representa a epidemia
de AIDS. Faz-se a discussdo da representacdo e da interpretagdo desta epidemia em
uma outra: a epidemia de informagoes (LIMA, 2006, p. 153).

Em outubro de 1989, a Rede Brasileira de Solidariedade das Organizagdes Nao-
Governamentais de apoio e prevencdo da aids aprovou a Declara¢do dos direitos
fundamentais das pessoas portadoras do virus da aids que define o direito do portador do
virus a assisténcia e tratamento, sem restricdo. J4 em novembro de 1996 foi criada a Lei
Federal n® 9.313, que dispde sobre a distribuicao gratuita de medicamentos aos portadores do
HIV e doentes de aids (LIMA, 2006).

Os grupos de luta contra a aids reclamaram, para além de condigdes materiais, por
transformagdes subjetivas individuais e coletivas que pressupunham sociabilidades perdidas
em funcao do preconceito (fatores sociais, culturais, economicos e juridicos). Nesse sentido,
estabeleceu-se a constru¢ao de uma luta contra a chamada “morte civil” da aids. Essa morte se
dava pela negacao dos direitos de cidadania das pessoas com HIV e aids. Assim, observa-se a
presenca da palavra cidadania basicamente relacionada ao contexto de conscientizagdo e
cumprimento dos direitos das pessoas vivendo com HIV e aids.

Nesse cenario, além da fundagdo de ONGs dedicadas exclusivamente a tematica,
verifica-se 0 nascimento de redes e movimentos, basicamente focados no resgate da
autonomia e, ¢ claro, da cidadania das pessoas soropositivas para o HIV. Foi o caso do
nascimento da Rede Nacional de Pessoas Vivendo com HIV/Aids (RNP+), cujo primeiro
encontro nacional aconteceu em agosto de 2005. A RNP+ tem por objetivo e desafio, ainda
hoje, contribuir para o fortalecimento das politicas publicas de satde, principalmente para as
acoes de combate a epidemia de HIV/aids no Brasil.

No caso de alguns movimentos, suas nomeagdes estabelecem correlagdes entre
positivo diretamente relacionado ao soropositivo para o HIV e o positivo antonimo de
negativo. E o caso do Movimento Nacional das Cidadds Posithivas (MNCP). A principio, o
projeto de nascimento do MNCP, que teve origem no ano 2000, buscava fortalecer mulheres
vivendo com HIV e aids em pequenas cidades do interior dos estados, onde o preconceito era

o principal problema encontrado por essas mulheres, levando a chamada morte social e moral
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e, em certos casos, também a morte fisica. Foram realizados treinamentos para as cinco
regides do pais, fortalecendo as mulheres em sua cidadania e autoestima. O projeto ganhou
forca e, em agosto de 2004, oficializou-se a formagdo do Movimento Nacional das Cidadas
Posithivas.

Com o tempo, o sucesso da atuacdo de movimentos como esse, das proprias
ONGs/aids e da mobilizagdo de pessoas que vivem com HIV e aids e das acgdes dos
programas de governo, consagrou o Brasil como modelo internacional na luta contra a
epidemia. Entretanto, se por um lado a doenca apresenta uma grande mobilizac¢ao por parte da
sociedade civil, por outro lado, a imagem caricata da aids como doenca dos homossexuais
contribuiu para a invisibilidade, ao longo dos anos, da aids que também se fez e faz presente
nas mulheres. Um perfil idealizado fez da aids a “doen¢a do outro”, do chamado estrangeiro;

e as mulheres, utopicamente, ndo se enquadravam nesse outro. A aids parecia distante.

1.2. Vulnerabilidade

Desde o surgimento da epidemia, a aids se constitui como uma realidade para as
mulheres, porém, a relagdo entre a populacao feminina e a doenga, entendida como restrita as
parceiras de UDI, de hemofilicos e de homens bissexuais, ou as mulheres envolvidas com a
pratica da prostituicdo, retardou o inicio das primeiras respostas coordenadas sobre a epidemia
para a populacdo feminina (BRASIL, 2007). Borges (1991) faz um resumo do cendrio

referente as mulheres vivendo com HIV e aids. Para a autora:

Além das dificuldades, do ponto de vista da prevencao, a doenca instalada trouxe
efeitos devastadores na saude fisica da mulher como impactos psicoldgicos e
sociais: aumento de oOrfaos; morte de mulheres muito jovens; mortes em bebés e
criangas, por transmissdo perinatal; dificil acesso ao aborto (quando decisio da
mulher) por ser ilegal e caro. Sdo aspectos que transcendem, muitas vezes, a
abordagem puramente epidemioldgica, para envolver questdes éticas, legais, sociais
e culturais, imprescindiveis na compreensao deste tema (BORGES, 1991, p. 9).

Focalizado na perspectiva do risco, o termo vulnerabilidade tem sido usado na
literatura cientifica principalmente apos a década de 1980. A vulnerabilidade de certo grupo
da populacdo a epidemia de aids ¢ definida pelo conjunto das caracteristicas econdmicas e
socioculturais que reforcam ou diluem o risco individual (AYRES et al., 1999). O termo
supera o carater individualizante e probabilistico do conceito de risco empregado no ambito
da epidemiologia cléssica. Identifica, assim, ndo sO as situagdes em que as pessoas correm

maior ou menor risco de se exporem a infec¢do, por exemplo, mas também procura fornecer
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informagdes para que cada pessoa possa perceber se tem maior ou menor chance de se
proteger.

Logo, a ideia de vulnerabilidade ao HIV integra multiplas dimensdes que se articulam
em contextos especificos e situagdes singulares, sejam elas situagdes de um individuo, ou de
um grupo social, ou de uma regiao, ou de um Pais, etc. Todas as pessoas que se expdem a uma
relacdo sexual sem prote¢do correm o risco de se infectar, porém, fatores individuais e
coletivos apontam graus variados de vulnerabilidade ao qual cada individuo estd exposto a

infecgdo pelo virus, conforme reforga o trecho a seguir:

O desenvolvimento do conceito de vulnerabilidade ao HIV/AIDS pode ser descrito,
em linhas gerais, como um esfor¢o de producao e difusdo de conhecimento, debate e
acdo sobre os diferentes graus e naturezas de suscetibilidade de individuos e
coletividades a infecg¢do, adoecimento e morte pelo HIV, segundo particularidades
formadas pelo conjunto dos aspectos sociais, programaticos e individuais que os
pdem em relacdo com o problema e com os recursos para seu enfrentamento
(AYRES et al., 1997, p.3).

A infecgdo pelo HIV se da pelo contato direto com o sangue, o s€émen e as secre¢des
vaginais, o que pode acontecer no sexo oral, mas principalmente na relagdo vaginal e no sexo
anal. O anus e a vagina sao 6rgdos muito vascularizados, revestidos por um tecido delgado,
denominado mucosa. A maior probabilidade de infec¢cdo pela mulher pode ser explicada por
varios fatores, dentre eles fatores biologicos, que incluem maior carga viral no esperma;
liberagdo de maior quantidade de secre¢do sexual masculina do que feminina durante as
relacdes sexuais; permanéncia do fluido masculino no canal vaginal em torno de 72 horas;
facilidade da entrada do virus HIV na mulher em casos nos quais ha ectopia cervical (ferida
no utero) e/ou a presenca de qualquer DST no homem ou na prépria mulher.

Além de, biologicamente, as mulheres serem mais susceptiveis ao HIV, as formas
diferenciadas de poder estabelecidas entre homens e mulheres também acabam por torna-las
mais vulnerdveis a infeccdo. Em conjunto com os fatores bioldgicos citados, essas formas
revelam relagdes sociais nas quais as mulheres tém dificuldade de negociar o uso do
preservativo; de decidir se querem ou nao ter relagdes sexuais; costumam ver o
relacionamento amoroso como sindnimo de fidelidade e, por isso mesmo, de imunizacdo; nao
dialogam com seus companheiros sobre questdes referentes a propria sexualidade; estdo em
maior situacao de pobreza e vivem maior situagdo de violéncia.

Parker e Camargo Junior (2000) lembram que, no Brasil, as desigualdades existentes
explicam as diferentes vulnerabilidades ao HIV/aids. Especificamente sobre a relagdo

mulheres e aids, os autores afirmam:
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[...] a vulnerabilidade diferencial afeta mulheres diferentes de modo diverso,
dependendo de outros fatores estruturais, ou seja, que mulheres pobres sdo mais
vulnerdveis que as que ndo o sdo, que as mulheres pobres jovens sdo mais
vulnerdveis que as mais velhas pertencentes ao mesmo estrato, que as mulheres
pobres jovens sem alternativas economicas vidveis além do trabalho com sexo sdo
mais vulneraveis do que aquelas que dispdem de outras opcdes econdmicas e assim
por diante (PARKER, R.; CAMARGO JUNIOR, K. R., 2000, p.98).

Tentando reduzir as vulnerabilidades que atingem as mulheres no Brasil, foi lancado,
em 2007, o Plano integrado de enfrentamento a feminiza¢do da epidemia de aids e outras
DSTs. (BRASIL, 2007). Segundo dados do Plano, do total de casos notificados no Pais até
junho de 2006, 67,2% foram do sexo masculino (290.917 casos) e 32,8% do feminino
(142.138 casos) e “a razdo de sexos vem diminuindo sistematicamente, passando de 15,1
homens por mulher em 1986, para 1,5 homens por mulheres em 2005 (BRASIL, 2007, p.
10).

Somada a essa conjuntura, verifica-se ainda a pauperizacdo da aids, crescente
incidéncia da epidemia junto as camadas com baixa renda e baixo nivel de instrucdo,
consequentemente, uma questdo de invisibilidade relacionada a doenca. Quanto menor a
escolaridade’, maior o percentual de infectados pelo virus da aids - prevaléncia de 0,17%
entre os que tém ensino fundamental incompleto e 0,10% com ensino fundamental completo

(BRASIL, 2007).

1.3. Mulheres (in)visiveis

Na visibilidade, dispositivos midiaticos constituem e sao constituidos pelo publico por
meio do confronto de vozes (RODRIGUES, 1990). Nesse caso, observa-se que a visibilidade
no contexto da aids por um lado tem surtido um efeito positivo, ja que a disponibilidade de
informagdes permite a sociedade tomar conhecimento do agravo e evidenciar lutas por
combate a injusti¢a social; e por outro lado um efeito negativo, por visibilizar pessoas
infectadas pelo HIV, atraindo para elas um conjunto de preconceitos e estigmas. Por isso a
presenca do siléncio nesse cendrio, muitas vezes se revelando como uma tatica ou forma de
resposta a um quadro social negativamente imposto as mulheres vivendo com HIV e aids.

Assim, o historico de hipervisibilidade dada a doenca repercutiu e ainda repercute
negativamente em alguns aspectos sobre a propria doencga, por exemplo, ao projetar sobre a

pessoa soropositiva para o HIV um estigma que a anula enquanto individuo e a constitui

3 Embora a escolaridade isoladamente ndo seja suficiente para indicar a condigdo socioeconomica afetada pela aids, é a medida
mais proxima do indicador de pobreza, por isso ¢ utilizada, junto a ocupagéo, como indicador de tal condigao (BRASIL, 2007).
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enquanto esteredtipo. O estigma corresponde a uma forma de preconceito e acaba por gerar
um efeito contrario ao da visibilidade, pois “dissolve a identidade do outro e a substitui pelo
retrato estereotipado e a classificacdo que lhe impomos” (SOARES; BILL; ATHAYDE, 2005,
p. 175).

Trata-se de mais uma questdo da invisibilidade entre mulheres vivendo com HIV e
aids que, nesta pesquisa, ¢ reforcada por tratar de mulheres historicamente silenciadas pela
relacdo patriarcal brasileira, na qual componentes socioecondmicos e culturais estruturam as
desigualdades presentes entre homens e mulheres, conforme demonstra o trecho: “A maioria
dos diagndsticos relativos as mulheres se mantém diretamente vinculada ao parceiro
comunicante ¢ poucos sao os dados sociodemograficos a respeito dessas mulheres. Ou seja,
elas permanecem sem historia e socialmente andnimas” (GUIMARAES, 2001, p. 29).

Importante ressaltar que o estudo refere-se a diferentes faces do fenomeno de
visibilidade/invisibilidade, mas todas elas t€m uma conotagdo politica e cultural, repercutindo
no planejamento, efetivacdo e avaliacdo das politicas nacionais de satde. Desse modo,
considera-se o termo visibilidade sob a perspectiva social, na qual a invisibilidade reflete
diferentes manifestagdes de um sofrimento politico, impedindo muitas pessoas infectadas pelo
virus que possam agir e se manifestar publicamente.

Resumidamente, as faces da invisibilidade no contexto mulheres e aids encontram-se

relacionadas a:
- Mulheres nao classificadas como “grupo de risco”. Mais tardiamente identificadas
como uma populacdo também vulneravel a exposicdo ao HIV, as mulheres ficaram, por
longos anos, invisiveis no contexto da epidemia e as questdes vinculadas a epidemia e as
mulheres foram envolvidas por um siléncio de grandes proporg¢des. Parker e Galvao (1996)
destacam a predominancia, mesmo com o passar dos anos quando as associagdes simbdlicas
entre aids e homossexualismo comegaram a dar lugar a relagdes mais complexas, da
associacdo entre risco pela contaminacao pelo HIV e a masculinidade. Além disso, os autores
lembram que as primeiras imagens das mulheres em propagandas governamentais, visando a
educacdo no que se refere a prevengdo ao HIV, expressavam pouco a realidade da epidemia
nesse publico, indo de encontro mais ao estimulo das praticas de prevencao masculinas.

Ainda pensando no contexto de risco, Tomazelli (2001) verifica que, mesmo apds
tantos anos do inicio da epidemia, ele ainda conduz a subnotifica¢dao ou atraso de notificagao

nos casos de aids em mulheres no Brasil. Nesse sentido, as mulheres que se identificam, ou
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sdo identificadas por profissionais de saude como pertencentes a “grupos de risco” tendem a
ser diagnosticadas mais cedo, enquanto as mulheres que ndo sdo identificadas dentro de tal
modelo tendem a ter um diagndstico mais tardio. Ainda de acordo com a autora, a maioria das
mulheres com diagnostico tardio possui relacionamentos conjugais estaveis, o que reflete uma
espécie de ideologia de que esse perfil de mulher encontra-se mais distante da doenga por
possuir apenas um parceiro sexual.

Destaca-se, ainda, a possibilidade da tendéncia de feminizacdo da aids ser mais

alarmante do que indicam os Sistemas de Informagao em Saude (SIS) uma vez que, conforme
observado, a dificuldade de diagnéstico da aids em mulheres fornece indicios de que a
subnotificagdo nesses grupos ¢ maior do que em outros. Além disso, os dados captados pela
rede de saude de forma diferenciada também podem ocasionar variagdes na notificagao
(TOMAZELLI, 2001).
- Mulheres esteoritipadas. Quando individuos sdo classificados como integrantes de
um determinado grupo - sejam as mulheres, ou nao - suas individualidades sao dissolvidas e,
consequentemente, sua visibilidade social. A visibilidade estd associada a capacidade de se
enxergar € enxergar-se no outro.

No caso das pessoas vivendo com HIV/aids, a doenca, pelo longo histérico de
construcao de enfermidade derivada de condutas erradas e pecaminosas, projeta um estigma
que as anula. O estigma, afirmam Soares, Bill e Athayde (2005), corresponde a uma forma de
preconceito, logo, a uma forma de invisibilidade. No preconceito, uma hispervisibilidade
oculta a individualidade da pessoa para o esteredtipo imposto, assim, todas as caracteristicas
que distinguem uma pessoa das outras, todas as suas singularidades, desaparecem.

A invisibilidade est4, nessa perspectiva, relacionada a uma oposicao a visibilidade, a
ver ou ndo ver aquilo que determinada sociedade e sua cultura permitem ou nao ver, conforme

demonstra o texto a seguir:

A gente simplesmente percebe ou deixa de perceber, de acordo com limites e
pressdes psicologicas, sociais e culturais [...] a cultura ¢ uma espécie de moldura ou
linguagem que nos orienta como uma bussola ou mapa, articulando os ingredientes
naturais e sociais, historicos e institucionais e, configurando uma pauta, a partir da
qual compomos “cangdes e sinfonias” (SOARES; BILL; ATHAYDE, 2005, p. 164).

- Mulheres marginalizadas. A pauperizacdo da aids, a violéncia e a relagdo de ambas
com o cendrio das mulheres - e o siléncio diante dessas questdes - traz a tona um problema de
invisibilidade que pode ser colocado como um problema de indiferenga. Assim como na

invisibilidade provocada pelo preconceito, na invisibilidade como indiferenca hé, segundo
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Soares, Bill e Athayde, anulagdo dos individuos. Porém, nesse caso especifico, a
invisibilidade refere-se a uma negligéncia sobre a presenca de alguém.

A temdtica também  pode ser pensada a  partir do  bindmio
comunica¢do/incomunicacao, conforme proposto por Fausto Neto (1976) ao tratar o par
visibilidade/invisibilidade como resultado das relacdes assimétricas de uma mesma sociedade.
Nesse contexto, alguns grupos tém o poder da fala, enquanto outros ndo. Assim, a partir do
momento em que o individuo ndo aparece como alguém que age e fala, reconhece o mundo,
reflete e opina sobre ele, deixa de aparecer como cidaddo. O cidadao desaparece para aparecer
como integrante de um grupo social marginalizado.

E importante ressaltar que os termos comunicag¢io e incomunicagio ndo representam,
entretanto, categorias dicotomicas. A incomunicacdo ¢ assimétrica e esta relacionada com os
diferentes lugares de fala - e de comunicacao - ocupados pelas pessoas na sociedade e também
com a legitimidade recebida por cada uma delas durante seu momento de fala. Logo, sao
termos que operam juntos.

Encontram-se, nesse cendrio, mulheres excluidas do processo comunicativo e politico
referente a epidemia, onde se acentuam as desigualdades sociais e econdmicas determinantes
da satde e promovem diferentes vulnerabilidades em questdes relacionadas ao bem estar
fisico e mental. Contradizem, assim, os principios fundamentais de universalidade, equidade e
integralidade do SUS.

Reforcando o quadro, muitas mulheres hoje vivendo com HIV e aids ainda encontram
condigdes de dependéncia econdmica ¢ emocional dos parceiros, o que pode dificultar a
capacidade de enfrentamento do processo de adoecer feminino. Nao raramente, as mulheres
enfrentam o processo de adoecimento solitariamente e silenciosamente, seja no ambiente
familiar ou no trabalho. O parceiro, ainda que tenha sido sua fonte de infec¢ao, nem sempre €
considerado o ponto de apoio, de didlogo e de comunicagao dessas mulheres. A essa realidade
inclui-se o fato de muitas mulheres que tém filhos também infectados pelo virus HIV serem as

principais responsaveis pelo cuidado diario dessas criancas e adolescentes.

1.4. Siléncios significantes
As questoes referentes a visibilidade/invisibilidade citadas anteriormente esbarram
diretamente na presenga do siléncio e silenciamento como marcas estruturantes dos sentidos

produzidos por mulheres vivendo com HIV e aids. Essas marcas aparecem de diferentes
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formas ao longo do percurso de desenvolvimento da epidemia - e por isso mesmo € possivel
amplia-las, algumas vezes, para outros universos, nao s6 o das mulheres.

Pode-se observar uma op¢ao no inicio da epidemia, por exemplo, pelo silenciamento
de pessoas vivendo com HIV e aids na grande midia sobre o tema, que se refletia sob rostos
escondidos, nomes ficticios ou pela negacdo de uma entrevista propriamente dita. O cendrio
de siléncios também se expandia para as relagdes afetivas e de trabalho, nas quais havia uma
clara opg¢ao pelo silenciamento da condigdo soroldgica positiva para o HIV. Silenciamento que
estava diretamente vinculado as grandes questdes classificatorias que a aids trouxe consigo,
que apontam diretamente para um universo repleto de preconceitos e estigmas.

Com o passar dos anos, conforme foi possivel conferir no decorrer deste primeiro
capitulo, o Brasil aliou esforcos do Estado, setor privado e sociedade civil para promover
novos didlogos buscando remover o preconceito da sociedade. Porém, ainda assim, muitas
vezes o siléncio continua a se mostrar presente na sociedade em contextos parecidos aos
descritos anteriormente, especificamente quando a tematica ¢ mulheres vivendo com HIV e
aids, foco deste estudo.

Ha uma série de fatores cultural e historicamente convergentes que envolvem o
universo desse siléncio. Pode-se dizer que as mulheres foram (e de certa maneira continuam)
silenciadas pela relacdo patriarcal ainda presente na sociedade brasileira, que estrutura as
desigualdades entre homens e mulheres. No caso das mulheres, especificamente, o siléncio
por vezes vai de encontro a questdes muito particulares referentes a sexualidade, area cerrada
da sociedade, conforme descrito anteriormente.

Logo, o siléncio pode ser tatico ou, por vezes, incomodo (uma forma de evitar a dor ou
uma resposta encontrada por essas mulheres para um processo negativo a elas imposto). Por
exemplo, no contexto da violéncia contra a mulher (doméstica e sexual) e principalmente
relacionado aos preconceitos e estigmas em torno da doenga em si. Ha ainda a presenca do
siléncio para nomear a aids, como se essa nomeagao carregasse consigo a carga de culpa
pecaminosa descrita por Sontag (2007) ao se referir as grandes epidemias mundiais, cenario
no qual destaca-se a aids.

Sob essa odtica, observa-se que o siléncio, ao contrario do que aparentemente apresenta
ser, nao ¢ o oposto da comunicagao, ja que os siléncios também exprimem diversos sentidos.
A dor, por exemplo, pode ser expressa pelo grito, pelo choro, ou pelo siléncio. Assim, pensa-

se o siléncio a partir da sua relacdo com o dizivel e com o indizivel, sendo importante
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entender que:

Ha um modo de estar em siléncio que corresponde a um modo de estar em sentido e,
de certa maneira, as proprias palavras transpiram siléncio. [...] O estudo do
silenciamento (que ja ndo ¢ o siléncio, mas “por em siléncio”) nos mostra que had um
processo de producao de sentidos silenciados que nos faz entender uma dimensao do
nao dito absolutamente distinta da que se tem estudado sob a rubrica do “implicito”
(ORLANDI, 2007, p. 12).

O imaginario da sociedade destinou, segundo Orlandi (2007), um lugar subalterno
para o siléncio. As pessoas estdo acostumadas e submetidas, a todo instante, a signos visiveis
e audiveis. A autora afirma, entretanto, que o siléncio nao ¢ auséncia, mas significagdo, e que
a politica do siléncio demonstra que o dizer do sujeito esconde sempre outros dizeres, logo,
outros sentidos.

O procedimento de mostrar uma coisa e esconder outras, segundo Orlandi, tem uma
conotacgdo politica. O siléncio ndo significa emudecer: ele exprime diversos sentidos. Para a
autora, “o siléncio ¢ assim a ‘respiracao’ (o folego) da significagdo, um lugar de recuo
necessario para que se possa significar, para que o sentido faca sentido. [...] o siléncio abre
espaco para o que nao ¢ ‘um’, para o que permite o movimento do sujeito” (ORLANDI, 2007,
p. 13).

Os sentidos, por sua vez, sdo produzidos nas relagdes sociais e manifestam-se nos
textos ou nos discursos por uma agdo do sujeito (ARAUJO, 2000). O siléncio é constitutivo
da linguagem e a linguagem do siléncio. Entende-se, assim, o siléncio sobre e entre mulheres
e aids como um grande félego da significacdo. Compreendé-lo, por sua vez, significa
conhecer esses processos de significacao.

Importante destacar, ainda, a diferenca entre siléncio e silenciamento, descrita na frase
de Orlandi destacada anteriormente. Na pratica, formas de siléncio e formas de silenciamento
se permeiam, conforme ¢ possivel conferir ao longo deste estudo, mas ¢ importante ter em
mente tal distingdo. Orlandi afirma que o silénciamento significa “por em siléncio”, ou seja,
estd relacionado aos processos de significacdo pelos quais, ao dizer algo, uma pessoa apaga
outros sentidos possiveis, numa determinada situacdo. Trata-se da acdo de colocar algo em
siléncio. Nesse sentido, as formas de silenciamento caracterizam o siléncio em seu processo
de significagdo e estdo relacionadas ao seu carater fundador.

Muitas mulheres que hoje vivem com HIV e aids estdo inseridas nesse contexto de
(in)visibilidade, siléncio e silenciamento constituinte das disputas de sentidos sobre a aids e os

expressam em suas relagcdes sociais e imaginarios didrios, em suas mediagdes de naturezas
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diversas. Entre o siléncio das mulheres e a (in)visibilidade do vivido no plano assistencial e
antropologico-cultural, muitas indaga¢des permanecem correntes. Tais indagacdes se refletem
principalmente sobre o que essas mulheres silenciam e sobre os sentidos produzidos por seus
siléncios; tendo em mente o porqué da opgao pelos siléncios, para quem se destinam, se sao
ou nao publicos, se sdo maléficos ou benéficos, para quem e por qué.

Todas as questdes apontadas esbarram diretamente em determinados tipos de siléncio
citados por Orlandi (2007). Para a autora, o siléncio pode ser:

a) Fundador: aquele siléncio que existe nas palavras significando o ndo dito.
b) Politica do siléncio: que se divide em:

b.1) siléncio constitutivo — para dizer ¢ preciso nao dizer.

b.2) siléncio local — aquele siléncio que se refere a censura propriamente dita.

Este estudo remete-se ora a um siléncio que existe nas palavras, ora a um siléncio
constitutivo. Nao se refere a um siléncio relativo a censura, mas sim a um siléncio tatico ou
incomodo, muitas vezes formas de evitar a dor, conforme descrito anteriormente. Além disso,
como lembra a prépria autora, existem siléncios multiplos: “o siléncio das emocdes, o
mistico, o da contemplacao, o da introspeccao, o da revolta, o da resisténcia, o da disciplina, o
do exercicio do poder, o da derrota da vontade, etc.” (ORLANDI, 2007, p. 42).

Vale ressaltar que, da mesma forma como os discursos estdo plenos de siléncios
significantes, também o siléncio ndo ¢ absoluto. Logo, o proprio fato das mulheres
entrevistadas neste estudo estarem narrando suas histdrias representa uma forma de produzir
sentidos, amenizar ¢ quem sabe até reverter o cendrio que afeta o universo de mulheres
vivendo com HIV e aids. Assim, elas invadem o espago social com os sentidos produzidos
pelo estudo e disputam com outros atores o lugar de fala autorizada no contexto do HIV e

aids.

1.5. Comunicacio e mediacio na saude publica

Na perspectiva de entender o siléncio como um processo que comunica sentidos sobre
o cenario da epidemia de aids, € possivel pensa-lo a partir da ideia de mediagdo: o siléncio
como um fator de mediagao nas praticas das politicas publicas de satide no contexto de
mulheres soropositivas para o HIV. Ha alguns anos investigadores da ciéncia da informagao e
da comunicacdo tém produzido discussdes calorosas em torno da no¢do de mediagdo e das

diversas possibilidades trazidas pelo uso do termo para se pensar a comunica¢ao € o bindmio
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comunica¢do e saude. As dificuldades encontradas na elaboragdo conceitual da palavra
demonstram, entretanto, que se trata de um trabalho tedrico ainda em curso.

De forma geral, os estudiosos tém buscado no termo mediagdo uma nova maneira de
interpretar os processos comunicacionais, distanciando-se das analises reducionistas do
campo ao propor o enfoque nas praticas cotidianas dos individuos como instancias
mediadoras dos sentidos sociais. O conceito de mediacdo € visto, assim, como praticas
discursivas nas quais o discurso ¢ tido como uma forma de a¢do social e producao de sentidos
a partir de interagdes. Dentre os autores que tém trabalhado com essa discussao estdo Martin-
Barbero (1997), Signates (2006), Veron (1980), Araujo (2002) e Orozco (1997).

Ao falar em comunicacdo algumas defini¢des servem de referéncia. A mais conhecida
e também criticada atualmente é a da comunicagdo como transmissao de informagdes. Nesse
modelo, conhecido como modelo matematico da comunicacdo ou modelo informacional, para
ter uma boa comunicagao um emissor deve enviar uma mensagem para um receptor por meio
de um canal, evitando ao maximo os ruidos. Ha ainda uma corrente de pensadores que
entende a comunicagdo como interagdo entre os sujeitos, sendo a relacdo que circula entre eles
mais importante que a propria informagdo (TRINTA; POLISTCHUK, 2007).

Contraria a essas concepcoes, sem desvaloriza-las, entretanto, enquanto construgdes
histéricas do campo comunicacional, a nocdo de mediacdo estd centrada na dimensao
simbdlica da comunica¢do. Seu enfoque encontra-se no processo - € nao na estrutura - de
articulagdo, configurando-se, assim, como um fator de alteridade entre diferentes
interlocutores. Nesse sentido, a mediagao refere-se a movimentagdo da comunicagao e remete
aos termos alteridade, semiose, comuna, significacdes e expressdes. Se o siléncio também
comunica e produz sentidos, também se insere nessa movimentacao.

De maneira bastante generalizada e simples, um referente expressa uma mensagem a
um interpretante que a interpreta, gerando um ciclo de movimentacao de significacdes e
expressoes da comunicagdo, denominado por Veron (1980) de semiose (processo que refere a
significacdo simbolica e social no qual um sentido se remete ao outro). Esse ciclo provoca
uma rede infinita de producdo de sentidos que envolvem condi¢des de produgdo, circulacdo e
reconhecimento das mensagens. Ele realiza-se, ainda, dentro da vida comunal e, a medida que
referentes e interpretantes interagem, suas percepcoes e significagdes vao mudando, o que
implica no principio de alteridade: as relagdes intersubjetivas so se edificam e se atualizam na

medida em que sdo partilhadas.
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O intercambio social ¢ o que permite a interagdo entre sujeitos mediados pelo
simbdlico, em uma comunidade de linguagem e agdo. A significacdo dessa mediagdo ocorre
em certo contexto e através de redes e agdes intersubjetivas que dizem respeito as relacdes
sociais, culturais e institucionais.

Martin-Barbero (1997), em seu reconhecido estudo sobre a temadtica, pressupde a
articulagdo entre as praticas de comunicagdo, a cultura e o contexto social, o que permite
compreender uma determinada matriz cultural como um lugar de reconhecimento das classes
populares. Para o autor, a comunica¢do ¢ mais uma questao de mediagdes do que de meios.
Ele busca, assim, responder a articulagcdo entre praticas de comunicagdo, movimentos sociais,
ou formas de mobilizagdo social, como um modo de compreender as varias logicas que
conformam uma matriz cultural, e ndo apenas o efeito dos meios sobre as pessoas. Ele propde,
assim, que ao invés do estudo dos meios, ocorra o estudo das mediacdes, cujo processo de
articulacdo ¢ dinamico e ¢ feito de diferentes fluxos. Tal processo ¢ definido pelo autor como
compartilhamento de significados.

Nessa perspectiva, o uso do termo mediacdo na comunicacdo ndo pode associar-se,
segundo Signates (2006), as palavras intermediacdo, filtro ou intervencdo. Para ele, chamar
uma institui¢do de “meios de comunica¢do” nao significa, necessariamente, afirma-la como

“mediacdes”. O autor relembra que, para os criticos:

[...] a idéia de intermediacdo ¢ diretamente dependente de um modo de ser
positivista de ver a realidade, que separa as categorias em partes tidas por
preexistentes e independentes entre si que, por isso mesmo, necessitam de outras
categorias existentes a cada uma delas para cumprir o papel de intermedidrios e
garantir as ligagdes que as tornam independentes (SIGNATES, 2006, p. 60-61).

O termo filtragem, por sua vez, remete a sele¢do de contetidos e pressupde um enfoque
informacional, distanciando-se da ideia de mediagdo. E, por fim, a mediagdo ndo pode ser
vista como intervencdo no processo comunicativo, pois essa intervencdo ndo produzird,
necessariamente, transformacdes no ato de significagao.

Ainda segundo esse autor, que realizou uma detalhada revisdo do conceito de
mediacdes em Martin-Barbero, a ideia de mediacdo pressupde distanciar-se do simples
intercambio de mensagens de um podlo a outro, como supdem teorias positivistas da
comunica¢do. Signates destaca ainda que, com sua obra, Martin-Barbero trouxe uma
contribui¢do inovadora para os estudos no campo comunicacional na América Latina, mas nao
conseguiu definir claramente o conceito de mediagcdo como parte de uma teoria da

comunicacao.



43

Signates também aponta as dificuldades de outros estudiosos em definir o conceito. Para
ele, o conceito de mediagdo deve relacionar-se com as possibilidades de alteridade entre
sujeitos sociais mediados pelo simbodlico que se da nas relagdes sociais, culturais e
institucionais e suas respectivas normas e cddigos que, por sua vez, formam teias de sentidos
engendradoras das praticas discursivas enquanto modos especificos de produgao, distribuigao
e consumo de textos, além de lugar de mediacao.

Proximos a essa interpretagdo encontram-se também Verdn (1980) e Aratijo (2002). Para
Veron (1980), conforme descrito anteriormente, a mediagdo ¢ percebida como semiose, um
modelo ternario que constitui uma rede infinita de produgdo de sentidos em que se levam em
conta as condi¢des de produgdo, circulagdo e reconhecimento das mensagens em um
movimento continuo em que cada instancia produz significados e transformagdes em outro.

Aproximando-se dessa concepgdo, Aratjo (2002) entende a mediagdo como uma
propriedade comunicacional exercida pelo elemento que possibilita a conversao de uma

realidade em outra. Nas palavras da autora:

Mediagdo ¢ a propriedade exercida pelo elemento que possibilita a conversdo de
uma realidade em outra. O conceito € aplicavel a realidades que sdo eminentemente
discursivas, portanto mutuamente constitutivas, mas que apresentam, sempre, um
efeito ideologico de diferenciagdo, dai a ideia de conversdo, de transformacao.
Ampliando o campo de defini¢des, entendo que os fatores de mediagao permitem e
promovem o fluxo dos individuos e comunidades discursivas entre os diversos
lugares de interlocugdo, favorecendo e mesmo determinando o equilibrio de forgas.
E, entdo, um conceito que encerra a ideia de movimento, mas também a de
condigdes de produgdo, o que permite perceber que as mediagdes constroem os
pélos da relagdo, ndo sendo destacaveis delas (ARAUJO, 2002, p. 307).

As mediacdes podem ser trabalhadas, ainda, a partir das redes midiaticas, capazes de
produzir diferentes sentidos para a vida social. Pensando a recepcdo televisiva no contexto
latinoamericano, Orozco (1997) propds uma tipologia analitica das mediagdes, que ele define
a partir de quatro diferentes tipos:

a) Mediacoes individuais - Mediagdes que provém da individualidade, das capacidades e dos
condicionamentos genéticos e culturais especificos, que se articulam com particularidades
como sexo, etnia, origem social ou geografica.

b) Mediacdes situacionais - Mediagdes que se referem ao modo e as circunstancias em que as
pessoas interagem com os meios de comunicagdo, ou seja, a situacdo de recepcao. Referem-se
também aos cendrios em que se verificam reapropriacgoes.

c) Mediacdes institucionais - Mediagdes relacionadas com os cendrios que extrapolam o

momento da recep¢do e que atuam sobre o processo de reapropriagdo dos sentidos. As
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instituicdes - familia, escola, igreja, vizinhanga, etc - medeiam a agéncia do sujeito, através do
seu ambito de significagcdo, que ¢ determinado historicamente por sua natureza institucional,
objetivos, origem, desenvolvimento e pressdes politicas e econdmicas a que estdo submetidas.
d) Media¢oes massmediaticas - A propria tecnologia exerce uma mediagao.

Conforme apresentado, em todos os autores destacados a palavra mediagdo supde
articulacdo simbolica entre a realidade e sua representacdo, atravessada por varias redes
simbdlicas de sentidos. Falar de mediagdo ¢ falar de circulagdo, negociagdo, sentido, praticas
discursivas e contexto. Mapear fatores de mediacdo, por sua vez, representa mapear redes de
produgdes dos sentidos movimentadas por praticas discursivas (lugares de mediagdo).
Algumas dessas redes levam a um rico equilibrio de for¢as mediado e produzido por atores de
varios géneros, que compdem representacdes sobre o adoecimento e a saude e,
especificamente, sobre o cendrio social da aids entre mulheres.

Buscando entender, assim, a comunicagdo como fator de media¢do nas praticas das
politicas publicas de saude no contexto de mulheres vivendo com HIV e aids, primeiramente ¢
preciso ter em mente que muitas pessoas vivendo com HIV e aids se reunem, atualmente,
dentro de grupos, sendo assim, sdo esses grupos as instituicdes que medeiam a agéncia dos
sujeitos, através do seu dmbito de significacdo, que ¢ determinado por sua natureza
institucional, objetivos e pressdes politicas e economicas a que estdo submetidos.

Ja numa reflexdo mais especifica sobre as reunides de determinados grupos dentro de
uma ONG, como ¢ o caso do Grupo de Mulheres do Grupo Pela Vidda Rio de Janeiro,
observado neste estudo, estes grupos sao considerados instancias mediadoras entre a
promogao da saude e o cuidado de si e as mulheres que buscam nesses espagos orientagdo e
relacionamento. As media¢des ai sao fortemente caracterizadas como da ordem dos discursos
e motivagdes, ¢ os siléncios nesses discursos também se revelam como mediagdes, que
permitem nomear realidades. Logo, em grupos como esses, o conceito de mediagdo passa por:
- Interesses pessoais, comunitarios, politicos e econdmicos dos membros do grupo, que
possuem conhecimento da realidade sobre a vivéncia com o virus;

- Relagdes pessoais e afetivas entre seus membros;

- Capacidade de mobilizacdo centrada nos direitos das pessoas e, particularmente, das
mulheres vivendo com HIV e aids;

- Circulacdo de materiais de comunicagdo sobre HIV e aids e tematicas afins (como doencas

oportunistas e outras DSTs) entre os membros, produzidos por outros nucleos (como 6rgaos
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governamentais ou mesmo outras ONGs);

- Intercambio sobre a producdo dos meios de comunicagdo sobre a epidemia e o proprio
processo de apropriagdo discursiva das mulheres do grupo dessa producao;

- Discursos concorrentes sobre a aids e manejo desses discursos;

- Taxonomias fundadoras e ainda presentes no contexto da aids;

- Processo de negociagdo entre nicleos, como a midia e 6rgdos governamentais (Secretarias
de Saude, Coordenagdes de DST e Aids);

- Acesso aos meios de expressdo via participagdo em instancias coletivas (foruns, redes e
movimentos).

Nesse contexto, para muitas mulheres, alguns desses grupos representam o Unico
espago para expressarem a soropositividade para o HIV e buscarem orientagdes referentes ao
tema. Para muitas ¢ um espaco para quebrar o siléncio centrando-se no conhecimento da
realidade sobre a vivéncia com o virus da aids, para tracar alternativas de negociag¢do entre
nucleos e com outros nucleos, para a participacdo em instancias de organizacdo coletiva e
para provocar discussdes no ambito dos discursos concorrentes sobre a aids.

Ainda assim, apesar de muitas mulheres desfazerem a logica do siléncio ao narrarem
suas historias e duvidas nesses grupos, muitos deles (inclusive aqueles que se reinem em
ONGs) trabalham sob a otica do sigilo: as historias ndo devem ser passadas adiante com
nomes ou identificacdes para ndo inibir ou constranger publicamente suas participantes. Uma
comunicac¢do em segredo, um segredo que remete ao siléncio.

O siléncio pode ser pensado ainda como mediagdo para além do espago do grupo:
mulheres que optam pelo silenciamento de sua condi¢dao soroldgica em outras instituigdes e
comunidades das quais participam e possuem outros lugares de fala, como escola, igreja,
familia, etc. Ou ainda mulheres que, mesmo diante de um grupo de discussdo sobre o assunto,
optam em por em siléncio seus discursos sobre o adoecimento e a satide no contexto da aids.

A opgao pelo silenciamento por questdes referentes ao HIV/aids também se reflete em
outros lugares de fala das mulheres, como os servigos de saude, nos quais muitas usuarias
optam em por em siléncio suas duvidas, medos e questdes referentes ao processo

saude/doenca relacionado ao HIV e aids, como tematicas referentes a sexualidade.
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1.6. Campo dos midias: mediacio entre os diversos campos

O cenario de mediagdo associado a comunicagdo na saude publica e, particularmente
ao HIV e aids, também refere-se ao campo dos midias, um campo de mediagdo que envolve
todos os dispositivos que buscam compor os valores dos diversos campos sociais € o direito a
mobilizar o espago publico (RODRIGUES, 1999). E um campo reconhecido e legitimado
pelos outros campos, com o poder de interpelar e ser interpelado pelos outros campos.

Oliveira (1995) reforga tal perspectiva:

Na pluralidade discursiva que se verifica na sociedade (discurso cientifico,
publicitario, médico, politico, juridico) cada campo, dependendo da forga que detém
no conjunto da sociedade, adquire maior ou menor competéncia para se dirigir,
interpretar ou interpelar os outros campos, assim como garantir sua presenga no
cenario publico. Contudo, o conjunto do universo social implodiria se os midias ndo
pudessem reinterpretar ¢ dar unidade a esta miriade discursiva que se verifica e
desagua no cotidiano social. Sem essa unidade os sujeitos sociais ndo poderiam
construir ou atribuir sentidos ao seu cotidiano e dessa forma participar do jogo social
ou, ainda que minimamente, ter uma compreensao mais ou menos unitdria sobre o
funcionamento social (OLIVEIRA, 1995, p. 5).

Logo, o campo dos midias pode ser visto como as distintas formas de mediagao entre
os diferentes atores sociais no campo da saude. No que se refere a epidemia de aids, desde o
seu reconhecimento nos Estados Unidos, em meados de 1981, a doenca foi tema de muitas
publicagdes na imprensa brasileira, constituindo um fenomeno de amplo espectro, envolvendo
elementos de ordem biologica, cultural, ética, politica e econdmica. O campo dos midias
demonstrou seu poder de interpelar e ser interpelado por outros campos: médicos, religiosos,
industria farmacéutica, politicos, cientistas e pesquisadores utilizaram os veiculos de
comunicagdo para a producdo de diferentes significados sobre a doenga. Mecanismos
complexos de disputas de sentidos se deram entre instituigdes e seus representantes.

A construgdo de sentidos sobre a doenga realizou-se a medida que ela foi compondo o

noticiario didrio, conforme reforga o trecho a seguir:

O espago social era violentamente invadido por informagdes referentes a epidemia
da aids. O fato de a doenga apresentar uma elevada taxa de letalidade entre os casos
conhecidos fazia com que todos e cada um se interessassem em saber como evitar a
dor e a morte. E o inicio da epidemia das informagdes (LIMA, 2005, p. 24).

A Zidovudina (AZT), primeiro remédio a ser colocado no mercado para o tratamento
da doencga, criou um grande estardalhagco na midia brasileira. Logo surgiram apari¢cdes na
televisdo e em jornais impressos das pessoas vivendo com HIV e aids. No bojo dessa
epidemia de informagdes despontaram no Brasil algumas iniciativas da sociedade civil para

elaboragdo de novos discursos e politicas publicas relacionadas a doenga: a partir de 1985
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foram criadas as primeiras ONGs dedicadas exclusivamente a aids. Seja na perspectiva social
ou na perspectiva cientifica, foram raros, durante anos, os dias em que a tematica da aids nao
ocupou algum espago no campo dos midias.

A ideia reforca a visdo de que os sentidos sao produzidos em cada ato de comunicagao
(ARAUIJO, 2000) e demonstra que os movimentos sociais, os diferentes campos e institui¢des
sociais investem estrategicamente na midia para alcangar a esfera publica, buscar legitimidade
para suas acdes ou se impor sobre os outros campos, disputando sentidos sobre determinado
tema. A aids que a populacdo conhece hoje certamente nao seria a mesma sem as diversas
estratégias tracadas pela midia para divulgar novidades sobre a doenga a todo custo. E nesse
momento que foram - e sdo - travados os mais diferentes embates discursivos, cujos papeis,
campos e saberes ora se contrapdem, ora se mesclam, buscando, assim, construir sentidos

sobre a epidemia.
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CAMINHOS METODOLOGICOS -
O GRUPO DE MULHERES DA ONG GRUPO PELA VIDDA RIO DE JANEIRO

Eu fico com a pureza das respostas das criangas:
E avida! E bonita e é bonita!

Viver e ndo ter a vergonha de ser feliz,

Cantar, e cantar, e cantar,

A beleza de ser um eterno aprendiz.

Ah, meu Deus! Eu sei

Que a vida devia ser bem melhor e sera,

Mas isso ndo impede que eu repita:

E bonita, é bonita e é bonita!

E avida? E avida o que ¢, diga lda, meu irmdo?
Ela é a batida de um coracdo?

Ela é uma doce ilusdo?

Mas e a vida? Ela ¢ maravilha ou é sofrimento?
Ela ¢ alegria ou lamento?

O que ¢? O que é, meu irmdo?

Ha quem fale que a vida da gente é um nada no mundo,
E uma gota, é um tempo

Que nem da um segundo,

Ha quem fale que é um divino mistério profundo,
E o sopro do criador numa atitude repleta de amor:
Vocé diz que é luta e prazer,

Ele diz que a vida é viver,

Ela diz que melhor é morrer

Pois amada ndo é, e o verbo ¢é sofrer.

Eu 56 sei que confio na moga

E na moga eu ponho a forga da fé,

Somos nos que fazemos a vida

Como der, ou puder, ou quiser,

Sempre desejada por mais que esteja errada,
Ninguém quer a morte, so satude e sorte,

E a pergunta roda, e a cabec¢a agita.

Fico com a pureza das respostas das criangas:

E avida! E bonita e é bonita!

E avida! E bonita e é bonita!

O Que é, O Que ¢, Gonzaguinha
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Ao som de O que é, o que ¢, de Gonzaguinha, as mulheres que se retinem no Grupo
Pela Vidda Rio de Janeiro costumam encerrar suas reunioes. A musica - “nossa musica”,
como definem - ¢ cantada de maos dadas em tom de alegria e descontragdo sempre que as
discussdes programadas para determinada tarde chegam ao fim. Tais discussdes acontecem,
em média, duas vezes ao més e duram em torno de duas horas na sede da ONG Grupo Pela
Vidda Rio de Janeiro, localizada na Avenida Rio Branco, 135, sala. 709, Centro.

As tematicas das reunides variam desde assuntos relacionados exclusivamente a
questdo do HIV e aids, até questdes mais abrangentes, que remetem a datas ou
acontecimentos especificos que giram em torno do periodo em questdo, como o Carnaval ¢ o
Natal. Em todas elas, entretanto, observa-se as contradi¢des existentes na vida cotidiana de
tais mulheres, assim como descreve Gonzaguinha: ora enfrentam dificuldades, ora alegrias,
ora sofrimentos e lamentos... A cada dificuldade, elas apontam que € preciso ter forca para
alcancar aquilo que desejam, para superar obstaculos. Afinal, sdo todas aprendizas, e o HIV
as fez aprender muito e as faz aprender mais a cada dia, ¢ o que afirma grande parte do
Grupo.

Nao por acaso, o Grupo encerra suas atividades ao som de O Que é, o Que é. Além das
questoes referentes a propria vida expostas por Gonzaguinha e que muito refletem a filosofia
da ONG Grupo Pela Vidda que abriga as reunides dessas mulheres (cujo slogan ¢ Viva a
Vida), a musica, de 1982, reflete a juventude da maioria das mulheres que costumam
participar das discussdes do Grupo, que ja possui mais de 50 anos.

De certa forma, foi buscando debater e superar dificuldades, como descreve a letra de
Gonzaguinha, que o Grupo de Mulheres nasceu. Sua historia se confunde com a prépria
histéria do Grupo Pela Vidda Rio de Janeiro e tem inicio com a ativista Dayse Agra, que
perdeu um filho, ainda na década de 1980, com aids. Esfor¢ando-se para superar o acontecido,

ela procurou a organizagdo oferecendo-se como voluntaria, como destaca:

Certo dia, assistindo casualmente a um programa de televisdo, deparei-me com uma
reportagem que despertou minha atencdo. Tratava-se do escritor Herbert Daniel, que
dava um depoimento, e declarava-se portador do virus, mas com uma vida
perfeitamente normal. Dizia que havia fundado o Grupo Pela Vidda [...] Um més
depois fui ao Pela Vidda (AGRA, 1998, p. 42-43).

A partir dai Dayse Agra comegou a conduzir reunides com a presenca de mulheres
que, como ela, haviam perdido ou tinham filhos com a doenca e, mais tarde, mulheres
também infectadas pelo HIV. Ela lembra que, pouco tempo depois de integrar-se a ONG ja

estava dando depoimentos sobre o trabalho realizado:
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Dois meses apos ter ingressado no Grupo, em 1989, tive o meu primeiro teste de
coragem. Fomos procurados pela produgdo do programa de televisio “Globo
Reporter”, que nos convidou a participar, dando depoimentos e mostrando o tipo de
trabalho que desenvolviamos no Pela Vidda. Como naquela época se tratava de um
assunto muito velado, e as pessoas, ndo queriam se expor, temendo os problemas
que podiam acontecer, incluindo a perda do emprego, criou-se um impasse: quem
poderia aparecer? [...] senti que, mais do que nunca, chegara a hora de enfrentar o
medo e aparecer publicamente, mesmo com dificuldades que poderiam surgir, em
vista de tratar-se de um programa em rede nacional (AGRA, 1998, p. 70).

Agra explica que a participagdo em um programa televisivo lhe deu mais seguranca e
empenho para estudar e aprender mais sobre a epidemia de aids, e que ela pdde, a partir dai,
fazer palestras sobre o comportamento do virus em diferentes institui¢des, como escolas e
faculdades. Ainda de acordo com a autora: “A partir desse momento me senti mais corajosa
em minha vida particular, e aceitei naturalmente os convites que iam aparecendo para
participar de discussdes em radios, TV e jornais, abordando a aids e até ensinando o uso
correto do preservativo (AGRA, 1998, p. 71).

Ainda hoje, Agra costuma participar das reunides do Grupo de Mulheres como
voluntaria, trocando o conhecimento que adquiriu sobre a tematica. A partir de sua fala
observa-se que a sua presenca em um programa televisivo de rede nacional legitimou a sua
atuacao no Grupo e, principalmente, fora dele. Tal fato reforca, mais uma vez, a ideia de que
os diferentes campos e instituigdes sociais investem estrategicamente no campo dos midias
para buscar legitimidade para suas agdes.

Observa-se nesse cenario o efeito provocado pelas midias como poténcia legitimadora
de vozes e saberes frente a tematicas determinadas. As questdes expostas evidenciam que a
natureza expressiva do campo midiatico atribui sentidos aos grupos sociais acometidos pela
doenca. Ao fazer isso, o campo midiatico se apresenta como uma arena social em que forgas
disputam sentidos sobre questdes de satide ou de doenca na esfera publica.

Ao longo dos ultimos anos, o Grupo de Mulheres passou por diferentes fases e
facilitadoras, chegando a enfrentar momentos em que se viu com um numero muito pequeno
de participantes, quase nulo. Buscando superar tal situagdo, a versao atual do Grupo se
integrou, por parceria, ao Movimento de Mulheres Cidadas Posithivas do Rio de Janeiro
(MMCPRYJ). Possui, assim, a facilitacio de duas mulheres pertencentes ao movimento e
outras integrantes também do MMCPRJ. Ainda assim, o nimero de paticipantes ¢ sempre
uma incognita. Observa-se que, a medida que as participantes sentem-se fortalecidas em
autoestima e em cidadania, ou mesmo vao encontrando outras atividades fora do contexto da

epidemia, elas vao deixando de participar ativamente das reunides. O contrario também
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acontece, quando muito deprimidas, ou doentes, elas demoram a buscar forg¢as para
retornarem as reunides e costumam passar alguns dias distantes das mesmas.

Como o proprio nome sugere, o Grupo de Mulheres do Pela Vidda ¢ formado por
mulheres que se encontram na ONG em média duas vezes ao més, das 15h as 17h. Trata-se de
um espago aberto para mulheres vivendo com HIV e aids, voluntarias, maes, filhas e amigas
de pessoas soropositivas trocarem informagdes e aprenderem umas com as outras.

O objetivo principal do grupo € o apoio mutuo, a solidariedade e o fortalecimento de
mulheres infectadas pelo HIV, por isso o estudo privilegiou as mediagdes nas e das
conversagoes dessas mulheres. Esse objetivo refere-se diretamente ao objetivo da propria
ONG: criada em 24 de maio de 1989 pelo escritor e jornalista Herbert Daniel, a organizagao
foi a primeira no Brasil a ser fundada por pessoas vivendo com HIV/aids e, desde o seu
nascimento, buscou defender os direitos das pessoas soropositivas para o HIV e dar apoio a
suas familias.

Para ter acesso as reunides do Grupo de Mulheres, ou de qualquer outro grupo
organizado pela ONG - Encontros da Rede Jovem e Grupo TransRevolugdo sdo outras
atividades realizadas no espaco - ¢ necessario, primeiramente, que os interessados passem
pela Reunido de Recepg¢ao, que visa acolher quem procura o Pela Vidda pela primeira vez. Na
atividade ha acesso ao aconselhamento em HIV/aids e ao apoio psicoldgico individual, com
hora marcada.

Vale ressaltar que a escolha do Grupo para a realizacao da pesquisa tomou como base
dois fatores. A receptividade obtida de suas participantes, facilitadoras e também
coordenadores da ONG em contato prévio estabelecido referente ao interesse de pesquisa, €
também ao reduzido ntimero de alternativas de grupos - atuantes no municipio do Rio de

Janeiro - especificos de mulheres vivendo com HIV e aids atualmente obtidas.

2.1. Observacao participante

A técnica da observagdo participante ¢ muito utilizada por pesquisadores que adotam
abordagem qualitativa, tendo grande valor na area da satide. Consiste na inser¢do do
pesquisador no interior do grupo ou instituicdo observada - neste caso, o Grupo de Mulheres -
interagindo com as pessoas, buscando partilhar do cotidiano dos sujeitos. Uma das vantagens
da utilizacdao da técnica ¢ o proprio contato pessoal, face a face, do pesquisador com seus

sujeitos de pesquisa, na qual “tem-se a oportunidade de unir o objeto ao seu contexto,
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contrapondo-se ao principio de isolamento no qual fomos formados” (QUEIROZ et al., 2007,
p. 278).

A observacdo participante tem suas origens em estudos de antropologos que
permaneciam em campo por longos periodos estabelecendo lagos com nativos e coletando
dados a serem analisados por pesquisadores tedricos. Em pequena retrospectiva verifica-se
que o antropo6logo inglés Branislaw Malinowski propos o uso da técnica pela primeira vez em
estudo etnografico realizado na monografia denominada Argonautas do Pacifico Ocidental
(1922).

Em tal estudo, Malinowski busca um novo método de ordenacgdo e interpretacao da
evidéncia empirica ao descrever a vida dos trobriandeses a partir do Kula, sistema de trocas
de objetos (colares e braceletes) tipico daquela regido. Para isso, o autor faz o esfor¢o de
descrever aquele universo o mais fielmente possivel, buscando demonstrar o verdadeiro
espirito dos nativos. Para tal, “Malinowski fundamenta sua descricdo na necessidade de
bagagem cientifica do estudioso, dos valores da observacdo participante, das técnicas de
coleta, ordenacdo e apresentagdo do que denomina de evidéncias” (QUEIROZ et al., 2007, p.
276).

A demonstragdo do espirito dos nativos, conforme proposto por Malinowski, depende
da interacdo entre pesquisador e pesquisado. Valladares (2007) afirma, porém, que a
transformagdo do pesquisador em “nativo”, por mais que ele se sinta inserido, ndo acontecera,
pois sobre ele sempre havera “curiosidade”.

Realizada entre setembro e dezembro de 2011, a pesquisa no Grupo de Mulheres
partiu do acompanhamento sistematico das reunides por este realizadas. Ao todo, nesse
periodo, ocorreram cinco reunides (as datas foram: 22/09/2011, 13/10/2011, 27/10/2011,
24/11/2011 e 08/12/2011). Importante ressaltar que o responsavel pela instituicdo Grupo Pela
Vidda Rio de Janeiro assinou autorizacao (Carta de Aceite) para a realizagao da pesquisa no
interior da mesma.

Durante as reunides nao foram utilizadas ferramentas de filmagem ou de gravacao de
dudio, uma vez que se entende que estas poderiam ser intimidadoras para as mulheres
presentes nas mesmas. As reunides foram acompanhadas apenas com um diario de campo, no
qual foram registradas observagdes e sentimentos e, posteriormente, selecionados os dados

mais importantes segundo os interesses € objetivos da pesquisa.
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A partir desses dados, observa-se a constru¢do de tematicas centrais das reunides
realizadas de acordo com as discussdes que ganharam destaque. Em todas elas, evidenciou-se
a presenc¢a do bindomio siléncio/comunicagdo e também houve grande destaque para questdes
referentes ao preconceito e ao estigma. Muitos dos relatos nos quais a tematica do siléncio
manteve-se presente, o apontam como um fator responsavel pelo crescimento do nimero de
mulheres infectadas pelo HIV, e também pela propria necessidade de criagdo de um grupo sé
de mulheres. As discussdes dos resultados referentes a observagdao e também as entrevistas
estao presentes no terceiro capitulo, mas ¢ possivel conferir, no quadro apresentado a seguir,
as tematicas tragcadas a partir das reunides acompanhadas e alguns apontamentos relativos ao
siléncio.

Importante destacar ainda que, ao final de todas as reunides, o Grupo se
confraternizava em lanches que seguiam, muitas vezes, até a noite. Os lanches eram trazidos
pelas participantes que podiam contribuir com os mesmos. Algumas das entrevistas foram
realizadas nesses espagos. Tais espagos contribuiram muito para a pesquisa, uma vez que
apresentaram um comportamento das mulheres fora do campo “institucionalizado” do Grupo.

Por fim, com relagdo as observagdes das reunides vale ressaltar ainda que o Grupo
também costuma realizar encontros culturais fora do espago da organizagdo Pela Vidda Rio de
Janeiro, sob o lema “mente sd, corpo sdo”. Trata-se de uma iniciativa de uma das
facilitadoras do mesmo. Durante a realizagdo da pesquisa, por exemplo, algumas das mulheres
integrantes do Grupo (aquelas que mostraram interesse) assistiram a duas pecas teatrais

gratuitas, gragas a uma parceria adquirida por essa facilitadora.



54

Quadro 1
Observagdo Participante - Reunides do Grupo de Mulheres do Grupo Pela Vidda Rio de
Janeiro
Data Mulheres Convidados Tematica Siléncio/
Reuniiio | presentes Comunicacio
22/09/2011 | Oito mulheres | 11 estudantes do 2° periodo de Comunicagao/ Relatos de casos de
medicina da Universidade Incomunicagao incomunicac¢do médico-
Federal Fluminense (UFF) - médico-paciente paciente: falta de dialogo
homens e mulheres - e a com o médico no que se
professora de sociologia destes refere ao campo da
estudantes (iniciativa de ir ao sexualidade, dificuldades
Grupo partiu desta com medicamentos.
professora). Siléncio na comunicagio
do diagnéstico e na
apresentacdo das
mulheres.
13/10/2011 13 mulheres Quatro estudantes de Dia Nacional de O siléncio em torno da
comunicagdo social da Mobilizagao sexualidade: exposi¢do
faculdade CCAA (procuraram contra a Sifilis das dificuldades
o Grupo para fazer um encontradas em trabalhar
trabalho de antropologia) e a tematica da prevengao
dois profissionais convidados - das DSTs nas escolas.
um advogado especialista em
direitos das pessoas vivendo
com HIV/aids e uma médica
de Saude Publica da Geréncia
do Departamento de DST,
Aids e Hepatites Virais da
Secretaria Municipal de Saude
do Rio de Janeiro
27/10/2011 Cinco Trés estudantes de Revelagao do Algumas mulheres
mulheres comunicag¢ao social da diagnostico debateram sobre as
faculdade CCAA soropositivo para o dificuldades diante do
(as mesmas da reunido HIV e suas contar a soropositividade
anterior, para concluir o implicacdes para o HIV, seja para o
trabalho de antropologia) parceiro, ou familia.
Contar ou nao? Como?
Para quem? De quem ¢ a
responsabilidade de usar
0 preservativo?
24/11/2011 Cinco Nio Ultimos Enfraquecimento do
mulheres acontecimentos: movimento. Problemas de
Encontro Nacional de comunicagdo entre o
ONGs/Aids — movimento.
(ENONG)
08/12/2011 | Oito mulheres Nao Mensagens de final Como estamos nos
de ano comunicando sobre a aids
para as pessoas que nao
tém o virus ou mesmo
para quem ja tem?

* Fonte: Proprio autor.
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2.2. Entrevistas

As entrevistas aconteceram no periodo entre 20 de setembro de 2011 a 08 de dezembro
de 2011. O contato com as participantes foi feito através das reunides acompanhadas e todas
aquelas que estiveram presentes nas reunides realizadas pelo Grupo de Mulheres no periodo
de observagao foram convidadas a dar seus depoimentos, de modo a ndo sugerir qualquer
vislumbre de carga moral - ou ética - na escolha, e de forma a ndo criar tendéncias para
comprovagdo de pressuposto de pesquisa.

A maioria das mulheres respondeu a entrevista antes ou ap6s uma tarde de reunido.
Apenas uma delas marcou outro hordrio e dia para realizagdo da mesma. Foi explicada a
natureza e os objetivos da entrevista e todas as participantes consentiram conforme assinatura
de termo proprio (modelo em APENDICE).

Buscou-se seguir o roteiro de entrevistas (em APENDICE), mas por serem entrevistas
em profundidade semi-estruturadas, ndo houve como padronizar as mesmas. Ou seja, como
foram mescladas entrevistas abertas e semi-estruturadas, os questionamentos foram ampliados
a medida que as informagdes eram fornecidas pelas proprias entrevistadas. De forma geral,
entretanto, buscou-se fazer a entrevista de modo a englobar as relagdes: Infeccao pelo HIV e
historia de vida, Comunicag¢ao/Incomunicagao profissional de saude,
Comunicacao/Incomunicac¢ao familia, Apoio, Vida afetiva/sexual e Comunicagdo/Informacao
HIV/aids. As entrevistas ndo estdo disponiveis no apéndice desta dissertacdo visando manter o
compromisso ético estabelecido com as entrevistadas. Durante a realizagdo das entrevistas,
muitas relagdes intimas e questdes especificas sobre a identidade das mulheres acabaram
sendo definidas.

Todas as falas que surgiram as questdes perguntadas foram gravadas e anotadas na
tentativa de ampliar o poder de registro, porém apenas em audio, sem cameras; e realizadas na
propria ONG, com duragdo variavel de entrevista para entrevista.

Segundo dados do ultimo consolidado das atividades de convivéncia da ONG Grupo
Pela Vidda Rio de Janeiro (GRUPO PELA VIDDA, 2011), a organizagdo atendeu, no
primeiro semestre de 2011, 666 pessoas através de 40 atividades distintas. Dos 666
participantes, 221 foram mulheres. Nem todo esse universo de mulheres participantes da
ONG, entretanto, reune-se no Grupo de Mulheres. O numero de participantes das reunioes do

Grupo de Mulheres varia de encontro para encontro e, apesar de algumas serem bastante
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atuantes no Grupo e na propria ONG como um todo, o niimero representa sempre uma
incognita, conforme citado anteriormente.

Durante os meses de observacao, o nimero maximo de mulheres participantes em uma
reunido foi de 13 mulheres (sendo que neste numero encontravam-se duas voluntarias e uma
filha de uma mulher vivendo com HIV e aids por ela convidada para a reunido). Observou-se
ainda que, conforme o final do ano foi aproximando-se, o nimero de mulheres presentes nas
reunides foi diminuindo sistematicamente, com excec¢do da reunido de dezembro, quando o
niimero subiu - minimamente - novamente.

As mulheres que se dispuseram a participar das entrevistas foram as que estiveram
presentes em quase todas as reunides citadas no quadro anteriormente destacado. No total,
seis mulheres participaram das entrevistas. Trés delas negaram-se a participar e uma ficou de
ser entrevistada, mas ndo retornou a nenhuma reuniao ¢ nao foi possivel retomar o contato
com a mesma.

A fim de ndo distorcer os resultados da pesquisa, na fase de analise de dados foram
considerados elementos como a presenca ou ndo de outras pessoas durante a realizacdo da
entrevista, a entrevista mais curta ou mais longa, e a propria imagem que o entrevistado faz do
pesquisador. Toda entrevista ¢ também observagao, por isso o comportamento nao verbal do
entrevistado - seus movimentos, énfases, gestos, risos, choros, diferencas na entonagdo da
voz, pausas, gestos e, ¢ claro, siléncios - também faz parte da andlise. As entrevistas negadas
também foram consideradas na analise e revelam muito sobre a mesma, uma vez que esta se
interessa pelos sentidos do siléncio entre mulheres vivendo com HIV e aids e a negacao pela

entrevista representa uma forma de silenciamento sobre o contexto “viver com aids”.

2.3. Analise dos discursos e construcio dos mapas

As entrevistas e reunides observadas do Grupo de Mulheres foram transformadas em
textos para serem posteriormente analisadas a partir da andlise dos discursos, uma analise que
entrelaca caminhos, que visa analisar as presencas e auséncias sentidas na constru¢do do que
esta ali presente - condigdes de producao dos discursos -, que € critica e, principalmente, uma
analise que ¢ dependente dos contextos. No ambito da andlise dos discursos, a questao do
contexto se mostra fundamental por estar estritamente relacionada as relagdes que os textos
estabelecem com as condig¢des sociais em que sdo produzidos.

Para Bakhtin (1999) ¢ de extrema importancia observar o contexto em que um
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enunciado ¢ produzido, uma vez que este sempre estara carregado dos sentidos que sao
mobilizados pelos interlocutores naquele contexto. Nesse sentido, entende-se que ¢ o meio
social em que ¢ produzido o enunciado, e ndo o interior do individuo que o enuncia, que
determina os seus sentidos.

O proximo capitulo ¢ resultado da analise dos discursos das entrevistas e observacao
do Grupo e estabelece uma explicacao mais detalhada sobre a metodologia adotada. Porém, a
titulo de introdugdo sobre o assunto, ¢ importante destacar que a teoria dos discursos sociais
trabalha com os processos de constituicao do discurso, que pode ser definido como o lugar do
trabalho social de producao do sentido. O discurso, nesse sentido, ndo se limita as
possibilidades de articulagdo de conceitos isolados da lingua, mas sim como uma pratica
discursiva (FOUCAULT, 2010). A lingua, por sua vez, constitui o espaco onde se ddo os
embates de sentidos, conforme afirma Bakhtin.

Os discursos sao entendidos, assim, como espacos de confrontos, de disputas de poder.
Nesse sentido, mais importante do que entender o proprio conteudo dos discursos ¢
compreender a articulacdo das vozes neles presentes. Nesse contexto, soma-se a andlise dos
discursos deste estudo, a construcdo dos mapas do mercado simbolico. O mapa do mercado
simbolico procura identificar os caminhos por onde percorrem os discursos sobre um tema,
até chegarem a seu destinatario, mas seu principal objetivo ¢ o conhecimento das vozes e
discursos que disputam o poder pela tematica. Procura, assim, dar concretude ao conceito de
mercado simbodlico de Aratjo (2002). Nesta dissertacdo os mapas sdo utilizados para pensar
os fluxos e atores da pratica discursiva das mulheres que se reunem na ONG Pela Vidda e a
presenca do siléncio nesse cenario (vozes presentes e ausentes). Os mapas podem ser

conferidos no quarto capitulo.
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ANALISE DOS DADOS -
SENTIDOS PRODUZIDOS PELA MULHER NO CONTEXTO SOCIAL DA AIDS

Se vocé ndo consegue entender o meu siléncio
de nada ira adiantar as palavras,

pois ¢ no siléncio das minhas palavras

que estdo todos os meus maiores sentimentos

Oscar Wilde

A partir da observagao do Grupo de Mulheres que se reunem no Grupo Pela Vidda Rio

de Janeiro e das entrevistas, a pesquisa buscou descrever as condi¢des de comunicabilidade e

de siléncio e silenciamento da aids entre mulheres e os sentidos produzidos sobre a doenga

nesse mesmo grupo através da andlise dos discursos. Esta ndo se fixa no estudo das

representacdes em si, mas sim nas maneiras como elas sdo realizadas. A grande pergunta que

se faz, nesse sentido, é: Como os discursos significam?

Utiliza-se aqui o termo discursos, conforme proposto por Pinto (1999), e ndo discurso.

Com essa variagdo, o autor procura dar conta da multiplicidade da expressdao e fugir das

categorias abstratas estruturalistas origindrias do conceito. Ele lembra que as andlises de

discursos que sao praticadas hoje se nutrem de duas tradigoes, a francesa e a anglo-americana:

A analise do discurso francesa (AD), cujos nomes mais influentes foram Michel
Foucault e Michel Pécheux, tentava desde os anos 70 articular lingtiistica e historia,
numa teoria do discurso que era feita, segundo um de seus seguidores, Jean-Jacques
Courtine, em uma apresentagdo de sua tese de doutoramento [...] Define os discursos
como praticas sociais determinadas pelo contexto sdcio-historico, mas que também
sdo parte constitutivas daquele contexto - de modo semelhante a definicdo defendida
nesse livro - e tem privilegiado em suas analises principalmente textos impressos ou
transcricdes de textos orais quase sempre tratados isoladamente, de modo
independente de outros sistemas semidticos presentes, ¢ cujas implica¢des politico
ideoldgicas procuravam desvelar, de um ponto de vista critico.

A tradicdo anglo-americana, nomeada as vezes como discourse analysis, originaria
na Inglaterra, mas firmemente enraizada nos Estados Unidos, onde incorporou
elementos da sociologia, da psicologia, da etnologia, prende-se mais ao empirismo e
aos conceitos da psicologia do consciente. Suas andlises de discurso combinam a
descricdo da estrutura e do funcionamento interno dos textos, com uma tentativa de
contextualizagdo um pouco limitada e utopica. [...] Toda fala ¢ uma forma de agédo, o
que tem muito haver com a idéia do discurso como pratica social que adota a analise
de discursos defendida nesse livro, mas a agdo ¢ entendida como se originando
inteiramente no individuo, aparentemente imune a qualquer coagdo social (PINTO,
1999, p.20-21).
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Nesta dissertagdo adota-se uma analise que entrelaga caminhos, conforme proposto
pelo autor: uma andlise que ¢ dependente dos contextos, que ndo procura interpretar
conteudos, que trabalha com marcas formais da superficie dos textos e que € critica e ndo
apenas explicativa e descritiva, inclusive no que diz respeito ao processo comunicacional.

Sob essa oOtica, a frase de Oscar Wilde foi evocada no inicio do capitulo na tentativa de
estabelecer um paralelo com a propria analise ja que, como o dramaturgo e escritor irland€s,
esta destaca a importancia do siléncio que perpassa as palavras e que existe nas palavras, e por
1sso mesmo busca tracar os sentidos do siléncio e do silenciamento no Grupo de Mulheres a
partir de caracterizagdes empiricas dos mesmos. Aratjo (2000) também reforca tal
pensamento. De acordo com a autora: “Os discursos estdo plenos de siléncios significantes.
Mais do que isso, o siléncio ¢ constitutivo dos discursos, na medida em que todo dizer ¢
também um silenciar” (ARAUJO, 2000, p.162).

Os estudos da linguagem, do poder e dos discursos, arena na qual esta pesquisa se
encontra, “t€ém reconhecido a necessidade de se perceber a constru¢do dos sujeitos e das
relagdes sociais de forma situada, isto €, sendo constituidos num espago que exerce coergoes
sobre seu modo de ser” (ARAUJO, 2002, p. 58). Nesse cendrio, o contexto, segundo Aratjo
(2002), representa um conjunto de varidveis que possibilitam a existéncia de um texto, que o
molda e ¢ por ele moldado.

Assim, a analise dos textos produzidos por essas mulheres considera seus contextos e
condigdes sociais de produgdo, e busca evidenciar a naturalizagdo e consolidacdo dos
discursos sobre a aids entre as mulheres e a desarticulagdo dos sentidos propostos, por
exemplo, através do siléncio. Para isso, foram eleitas categorias com base em seis entrevistas
em profundidade realizadas com as participantes do Grupo e das observagdes de cinco
encontros do mesmo.

Partindo do trabalho de campo, dos objetivos e dos interesses da pesquisa, foram
tracadas as categorias:

- siléncio/silenciamento
- familia

- morte

- vulnerabilidades

- fragilidades

- estigma
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- sentimentos (dor/solidariedade/medo)
- visibilidade/invisibilidade

Todas as categorias citadas dizem respeito a uma forma de interpretagdo do mundo. Na
pratica da analise, entretanto, as categorias ndo se apresentam sequencialmente e muitas delas

se entrelacam, pela propria proximidade que possuem quanto aos assuntos discutidos.

3.1. Grupo de Mulheres, aids e seus contextos

H4 um crescente niimero de mulheres infectadas pelo HIV* ¢ o Grupo de Mulheres do
Pela Vidda Rio de Janeiro acaba sendo uma resposta a tal crescimento, pois reune mulheres
inseridas nesse cenario: mulheres vivendo com HIV e aids e, em alguns encontros, voluntarias
afetadas indiretamente pela doenca (como ¢ o caso de uma voluntdria que tem uma filha
soropositiva para o HIV e que, constantemente, participa das reunides do Grupo). E assim,
através das reunides, que o Grupo de Mulheres busca estratégias para invadir o espago social
com os sentidos produzidos pelos depoimentos de suas participantes e disputar com 0s outros
atores o lugar de fala autorizada sobre a tematica aids e, mais especificamente, sobre questoes
referentes ao campo “mulheres e aids”.

Por contar com reunides nas quais as mulheres expressam, constantemente, suas
historias de vida, repletas de sentimentos e afetividades, o Grupo guarda relagdo estreita com
a memoria. A memoria se da pelo discurso, e € justamente o que fazem as mulheres do Grupo,
tomam a decisdo de narrar suas historias nas reunides (e também nas entrevistas concedidas)
e, através da memoria, o saber discursivo que torna possivel todo dizer, nos remetem ao
contexto politico, econdmico e social da aids e do crescimento da epidemia entre mulheres ao
longo dos anos. Tais historias permeiam dindmicas e discussdes a todo o momento durante as
reunides, sempre retratando um pouco mais sobre “quem sdo” essas mulheres.

Ainda sobre “quem s3o” as mulheres do Grupo, ¢ possivel pensar a temadtica a partir
da ideia de contextos, principalmente os contextos situacional e existencial, que nos
apresentam as situagdes das participantes do Grupo como pessoas no mundo e seus lugares de

interlocug¢do - o que falam e como falam. Os contextos exercem coer¢des sobre o ato de

4 Atualmente, ainda ha mais casos de aids entre os homens do que entre as mulheres, mas essa diferenca vem diminuindo
sistematicamente ao longo dos anos. O aumento proporcional do nimero de casos da doenga entre mulheres pode ser
observado pela razdo de sexos (numero de casos em homens dividido pelo niimero de casos em mulheres). Em 1989, a razao
de sexos era de cerca de 6 casos de aids no sexo masculino para cada 1 caso no sexo feminino. Em 2010, esse niimero chegou
a 1,7 caso em homens para cada 1 em mulheres (BRASIL, 2011).
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dizer, que por sua vez constroi realidades. Eles sdo dinamicos, moldam as falas e sdo por elas
moldados (ARAUJO, 2000).

Sobre o contexto existencial, Aratjo (2000) afirma que ele diz respeito a posi¢dao do
interlocutor como pessoa no mundo, situado num tempo e num espago: sua historia de vida,
onde mora, geragdo a que pertence, sua historia de relagdo com ONGs e/ou instituicdes
governamentais, entre outros. O contexto existencial comanda, em ultima andlise, a
articulagcdo dos demais contextos.

Trata-se de um contexto anunciado no Grupo de varias formas, a comecar pelo fato de
ser formado exclusivamente pelo sexo feminino - com exce¢ao de reunides de datas
comemorativas ou especiais, quando abre espago para o acolhimento de homens -, de
acontecer dentro de uma ONG e possuir parceria com um movimento social de mulheres
soropositivas para o HIV, o MNCP. As historias que suas participantes narram durante os
encontros enunciam idades (geracdo a que pertencem) e o tempo de soropositividade para o
HIV que, por sua vez, vai revelar muito dos percursos e das historias de vida dessas mulheres,
dos lugares que hoje ocupam no mundo (no que se refere ao enfrentamento da doenca, ao
tempo de medicagdo, aos efeitos colaterais - se sofreram ou sofrem -, a luta por
antirretrovirais, a luta contra o preconceito, ao ativismo, etc.).

A maioria das mulheres que participou dos cinco encontros observados tem mais de 50
anos e tempo de soropositividade para o HIV superior a 15 anos. Durante as reunides algumas
narraram profissoes, outras foram anunciadas nas entrevistas. Os contextos sdo variados, mas
observa-se que a maioria nado ocupa mais o mercado de trabalho. Uma das entrevistadas
estava, na época, retornando ao trabalho, outra estava a procura de emprego, ¢ as demais
entrevistadas encontravam-se aposentadas e atuando no movimento social.

A partir das ONGs/aids um novo capitulo da historia da doenga foi escrito, ja que as
pessoas vivendo com HIV e aids tornaram-se protagonistas de suas historias através da
militdncia social e passaram a atores principais na luta pelas politicas publicas no ambito da
epidemia. Essas organizagdes pressionaram, inclusive, em relagdo as politicas dos
medicamentos usados no tratamento da doenca, os ARV. Tematica esta central na vocalizacao
de demandas desses grupos e foco em diferentes estratégias de comunicagao.

Assim, varias participantes do Grupo atuaram e ainda atuam nessas pressdes e

reivindicag¢des. Porém, muitas delas participam das atividades definindo-se como voluntarias
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e ndo como mulheres vivendo com HIV/aids, pois ndo desejam que a comunidade onde vivem
ou que seus amigos e familiares saibam de sua condi¢do soroldgica positiva para o HIV.

Ainda que haja o apagamento da figura do emissor sobre esse conhecimento da
realidade do viver com aids ao definirem-se como voluntarias, o que pode ser entendido
dentro de um objetivo dessas mulheres de se colocarem numa posi¢do neutra, de
distanciamento; ndo ha, de fato, como apagar as marcas dessas participantes de pessoas
soropositivas para o HIV. A revelia dessa tentativa de apagamento emerge, nos eventos, um
emissor pedagogico, que ensina sobre a realidade do que ¢ a infecgdo pelo HIV (como ela
acontece, o que ela provoca, como se prevenir). E o emissor que sabe e tem conhecimento da
realidade e que, por isso mesmo, ¢ qualificado para ensinar.

Ainda sobre o contexto existencial das entrevistadas, observa-se que a maioria possui
filhos, mas apenas duas possuem parceiros sexuais fixos (ambas estdo casadas). A maioria do
Grupo vive sem facilidade econdmica, mas em relagdo as entrevistadas essa realidade ¢
diversificada. No quesito estudo, o mesmo acontece: algumas mulheres completaram o ensino
Superior, outras apenas o Fundamental. Todas as entrevistadas possuem historias de relagdes
com ONGs, seja o proprio Grupo Pela Vidda, ou outras - Associacdo Brasileira
Interdisciplinar de Aids (ABIA) e Instituto de Prevengao a Aids (IPrA) sao as mais citadas -, €
também com movimentos sociais, destaque para o MNCP, do qual todas fazem parte. A
maioria intitula-se como ativista.

De encontro ao contexto existencial esta o contexto situacional que, segundo Araujo
(2000), referencia o lugar de interlocucao que cada pessoa ocupa na sociedade. Cada pessoa
ocupa muitas posi¢des, com diferentes “cotas de poder”, dependendo do contexto situacional.
Para compreender tal contexto ¢ importante ter em mente, primeiramente, a ideia de lugar de
interlocu¢do. Quando alguém se dirige a um grupo como morador de uma comunidade, como
ocorre frequentemente nas reunides do Grupo de Mulheres - ou qualquer outra categoria -, ele
esta criando um lugar de interlocu¢do para quem recebe a nomeagdo, com certo grau de
legitimidade.

O contexto situacional se mostra presente nas falas de todas as mulheres, tanto durante
as reunides, quanto nas entrevistas realizadas. Assim, elas reforcam o fato de que o discurso
esta ligado a um grupo, a uma institui¢do (os discursos sao mediados por instituigdes),
colocando em cena o lugar social por elas ocupado - de militantes do Grupo Pela Vidda, ou do

MNCP, em determinados momentos de voluntarias (pessoas que ndo podem se definir como
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soropositivas em suas comunidades ou familias), j& em outros momentos de mulheres vivendo
com HIV e aids que se reinem em média duas vezes ao més para discutir questoes referentes
a area, etc.

As historias de relagdes com ONGs e movimentos sociais que essas mulheres
possuem, citadas anteriormente, esbarram diretamente nos seus lugares de fala, ou seja, no
contexto situacional. Revelam, assim, verdadeiros espagos de luta por participacao e producao
de sentidos sobre a doenca, por legitimidade no campo. Assim como o contexto existencial, o
contexto situacional €, nesse sentido, central no cenario dessas mulheres, mostrando-se
presente em todo o decorrer dos encontros e, principalmente, no inicio dos mesmos.

Ha um ritual institucional do Grupo de dar inicio as reunides com apresentacdes que
evidenciam tais contextos: a posi¢do das participantes como pessoas no mundo, situadas no
tempo e no espago (contexto existencial) e também a posicao que exercem naquela topografia
do Grupo, ou mesmo fora dele (contexto situacional). A partir das apresentagdes fica bastante
evidente quem sdo as facilitadoras, quem participa ativamente das atividades da ONG, do
MNCP, quem s participa das reunides esporadicamente, quem tem uma atuacdo na area do
HIV/aids fora do ambito do Grupo, etc.

Hé ainda um ritual, também institucional do Grupo, de utilizar dinamicas de modo a
fazer com que todos os presentes nas reunides falem e contribuam com as discussdes dando
suas opinides sobre os assuntos tratados, o que acaba sendo uma forma encontrada pelas
facilitadoras de estabelecer vinculos socioculturais necessarios para dirigirem-se a seus
interlocutores, numa fun¢do de interagdo; e também uma maneira de seduzir aquelas mulheres
ali presentes para o Grupo, distribuindo afetos e motiva¢des. Normalmente, as dindmicas
misturam uma perspectiva narrativa, que pode ter inicio com uma das facilitadoras ou uma
mulher por elas escolhidas, com marcas de conversagdo. Sao dinamicas divertidas e ludicas,
que buscam uma perspectiva didatica.

Outro ritual apresentado pelas proprias facilitadoras ¢ a distribui¢do de uma série de
informativos, produzidos pelos mais diferentes nucleos discursivos, sobre assuntos
relacionados ao proprio HIV/aids ou assuntos afins. Nao ha, entretanto, uma discussdo por
parte das participantes sobre tais informativos, apenas uma preocupagdo em repassar aquelas
informacoes.

As facilitadoras propiciam a circulacdo dos materiais e, muitas vezes, ha mulheres que

ndo concordam com a apresentacdo dos mesmos - como foi colocado antes do inicio de
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algumas reunides -, mas nos proprios encontros tal fato ndo ¢ discutido entre elas. Nas
reunides, os discursos daqueles informativos ndo sdo evocados, seja para elas legitimarem, ou
para polemizarem os mesmos. Assim, eles cumprem apenas uma fun¢do de implanta¢do de
um emissor interessado em transmitir informag¢des ¢ de um receptor interessado em se

informar, em saber mais sobre o assunto, sobre o que ha de novo no campo.

3.2. A construcio do siléncio

A partir dos contextos citados observa-se a presenca do siléncio e do silenciamento
como marcas estruturantes dos sentidos das mulheres vivendo com HIV e aids. Tais marcas
aparecem de diferentes formas ao longo das reunides e das entrevistas. A principio, ¢ possivel
citar a presenca do siléncio no que diz respeito a uma relagdo patriarcal ainda estruturante da
sociedade brasileira. Nesse sentido, o siléncio se faz presente em questdes referentes a
sexualidade e, ¢ claro, ao proprio uso do preservativo.

A perspectiva do siléncio no matrimoénio ou nos relacionamentos estaveis diz respeito
ao fato das mulheres, por muitos anos, terem sido educadas a ndo discutirem suas relagdes -
realidade ainda presente para algumas mulheres nos dias atuais -, principalmente quando ja
tém algum tempo de unido. Torna-se, assim, muito dificil para uma mulher tomar a iniciativa
de usar preservativo ou de pedir para que o marido o use, pois tal atitude poderia gerar
desconfianga no relacionamento.

Além disso, os sentidos evocados pelas falas de algumas entrevistadas fornecem a
ideia de que um relacionamento estavel produz a falsa sensagdo de imunizagao para muitas

mulheres, conforme demonstra o trecho retirado de uma das entrevistas realizadas:

“Eu tinha um parceiro, nos usavamos o preservativo e depois de um ano nos deixamos de
usar. Eu gostava dele, ele gostava de mim, nos paramos de usar. Achamos que ndo precisava
mais e também ndo conversamos sobre isso. E ai, depois que o relacionamento acabou, eu

comecei a ter todos os sinais do HIV, mas nunca imaginei que era isso”

Com essa frase a mulher demonstra que, o tempo de relacionamento sugeriu para o
casal a nao necessidade de uso do preservativo, aliado ao fato de ambos gostarem um do
outro. O contexto citado bastou para que ndo conversassem sobre o assunto e para que ela se

sentisse protegida contra DSTs, j4 que mesmo diante dos sintomas da aids, jamais imaginou
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que estaria, de fato, com tal doenca. Nas “entrelinhas” da fala da entrevistada observa-se
ainda que, essa falta de crenga sobre estar com aids envolve, além do fato de se sentir
protegida, os discursos e imaginarios sociais evocados pela doenga - relacionados aos “grupos
de risco” e a imoralidade - o que nao correspondia a sua realidade, ja que ela possuia um
relacionamento estavel, com um tempo razoavel e, principalmente, imerso em amor.

As participantes discorreram durante todos os encontros, entretanto, que hoje - apds a
infeccdo pelo HIV - entendem que o uso do preservativo é que deve ser encarado como
termometro de confianga entre os casais. Nessa perspectiva, em relacdo aos elementos
linguisticos predomina o uso do imperativo por parte das participantes. Durante as discussoes

evocadas nas reunides pelas proprias integrantes do Grupo destacam-se as frases:

“Tem que usar o preservativo”

“Tem que ter responsabilidade”

Em alguns desses enunciados observa-se também a negagdo, aliada ao modo verbal
no imperativo, configurando uma proibi¢do, conforme demonstram as frases de determinadas

mulheres:

“Ndo pode esquecer de deixar o preservativo na bolsa”™

“«

do pode pensar que uma noite so ndo tem problema”

Assim as mulheres assumem, entre elas mesmas, posi¢cdes acima de seus destinatarios
(que no caso sao as proprias mulheres), com ensinamentos pedagogicos entre elas. Ao lado do
imperativo, entretanto, observa-se sempre a coloquialidade, com marcas da fala cotidiana. O
fato reforca a tonica das mediagdes no Grupo serem da ordem das motivagdes, dos afetos, das
relacdes e das discursividades. O humor como forma de sétira ao comportamento inadequado
relativo as mulheres é, muitas vezes, tomado como a esséncia da informagao.

Ainda nesse sentido ¢ importante observar que, apesar do Grupo ser destinado as
mulheres soropositivas e também as pessoas indiretamente afetadas pelo HIV, muitas vezes os

destinatarios de suas discussdes sao as mulheres nao infectadas. Apesar de ausente naquele
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espaco, esse receptor ¢ interpelado através de atividades que acontecem em datas especiais
(como o Dia Mundial de Combate a Aids) quando sdo tragadas acdes para se chegar até ele.
Em diversas reunides a preocupacao com esse mesmo receptor também se fez presente
na personalizacdo das falas de diferentes mulheres, especialmente das facilitadoras do Grupo,
que claramente se preocupam em transmitir a realidade do mundo sobre o qual possuem e
detém o conhecimento. Em tais falas, evoca-se muito um dito saber cientifico de combate ao
HIV e aids, de combate a feminizagdo - ao crescimento da epidemia de aids entre mulheres -,
que remete a campanhas nacionais no campo da prevencdo em satde. Algumas das falas das

mulheres citadas nas reunides que evocam tais campanhas sao:

“Tem que usar o preservativo”

“Tem quer ter na bolsa” [preservativo]

Todos os elementos linguisticos citados reforcam a perspectiva de Bakhtin (1986) de
que o unico objeto real e material disposto para o entendimento da linguagem humana ¢ o
exercicio da fala em sociedade, nas casas, nas igrejas, nos grupos, no trabalho, onde nao
existem fronteiras para as palavras. Bakhtin (1986) afirma ainda que ndo ¢ possivel falar de
sentidos fechados. A linguagem, como territorio de conflito, ¢ ambigua, nunca estavel. Ela ¢
resultante de diferentes disputas de sentidos entre atores sociais € também condiciona a visao
do mundo (ndo somente o expressa). Logo, a linguagem constitui a sociedade e ¢ constituida
por ela, representa a arena de confrontos sociais das relagdes de sentidos que, por sua vez,
constituem parte das relacdes de poder.

Retornando ao campo dos siléncios citados anteriormente, observa-se que eles acabam
sendo apontados pelo Grupo como responsaveis pelo crescimento do numero de mulheres
infectadas pelo HIV no Brasil, somado ao fato de muitas mulheres ndo se reconhecerem como
vulneraveis a infec¢do. E o caso de varias entrevistadas que foram informadas, no inicio da
epidemia, que aquelas que faziam parte do chamado “grupo de risco” eram as mulheres com
muitos parceiros, UDI e que haviam realizado transfusao sanguinea; cendrio que nao
representava realidade para nenhuma delas.

De fato, a relagdo entre as mulheres vulneraveis a infeccdo foi, por longos anos,

ideologicamente restrita aos grupos acima citados. Verifica-se, assim, uma série de fatores
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cultural e historicamente convergentes que envolveram e ainda envolvem o universo do
siléncio. Conforme ja apontando no primeiro capitulo, pode-se dizer que as mulheres foram (e
de certa maneira continuam) silenciadas pela relagdo patriarcal brasileira, na qual
componentes socioecondmicos € culturais estruturam as desigualdades entre homens e
mulheres. Referindo-se ao cendrio da relacao da aids com este universo, Guimaraes (2001)
lembra que grande parte dos diagnosticos positivos para o HIV relativos as mulheres
brasileiras, por exemplo, estd diretamente relacionada ao parceiro e que ndo existem muitos
dados sociodemograficos referentes a essas mulheres.

Tal fato ¢ reforgado pela caracteristica de muitas das mulheres do Grupo terem se
descoberto doentes apos o adoecimento ou mesmo a morte de antigos parceiros. Os dados
corroboram a literatura: as mulheres tendem a conhecer o seu diagndstico quando adoecem ou
quando adoecem seus companheiros ¢ filhos (BARBOSA, 1996).

Uma das entrevistadas reforg¢a a perspectiva que envolve o siléncio no matrimonio e
nas questdes referentes ao campo da sexualidade, que vao direcionar diretamente para o

diagndstico soropositivo para o HIV:

“[...] eu ndo usava camisinha porque ndo foi sugerido na época usar a camisinha. Eu tinha
feito os exames pré-nupciais, ndo tinha dado nenhuma DST, entdo ndo foi sugerido usar
camisinha no inicio, so a pilula. Ai eu me infectei, ai depois foi sugerido que eu usasse a

camisinha”

Ela narra que, trés meses apos casar-se, o marido descobriu que estava doente de aids.

Dois anos depois ele faleceu:

“Ndo fizemos exame anti-HIV pré-nupcial por preconceito médico, ndo foi solicitado. Eu
casei virgem, fiz varios exames e ele também, mas mesmo ele dizendo que ja havia tido outras

relagoes, nao solicitaram o anti-HIV. E ele era positivo”

Na fala acima ¢ possivel observar um ar de enfrentamento e também de decepgao
frente a falta de comunicag@o sobre a importancia dessa mulher em usar o preservativo, tendo
em vista que todos aqueles que estdo expostos a relagdes sexuais desprotegidas estdo

vulneraveis a infeccao pelo HIV. Novamente, as “entrelinhas” da entrevista revelam a ideia do
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“grupo de risco”, principalmente quando a mulher cita o “preconceito médico” - nesse sentido
porque o médico acreditou que ela ndo faria parte da ideia de risco e ndo indicou o uso do
preservativo. Verificam-se, ainda, os tabus presentes entre mulheres quando a tematica ¢ a
sexualidade. Em uma das reunides, uma das facilitadoras chegou a citar que a ideia de criagdo
de um grupo somente de mulheres seria exatamente discutir questdes referentes ao campo, as

quais as mulheres muitas vezes ndo se sentem a vontade para debater na presenca de homens:

“Algumas mulheres tinham vergonha de falar sobre alguns assuntos na frente dos homens,

como menstruagdo, gozo, etc. Por isso a ideia de um grupo so de mulheres”

Buscando romper com esses ditos padrdes patriarcais, o Grupo costuma externar
sentimentos com uma musica repleta de palavroes, assumindo que as mulheres ndo os falam,
pois assim foram educadas, mas que se os homens podem fald-los, elas também podem. A
letra da musica sugere uma vida dentro dos padrdes de felicidade: um casal cuja mulher
chama-se Rosinha, que possui uma casa com quintal no alto da Serra, e que vive a cantar.
Porém, ao longo da pequena musica, palavras grosseiras esvaziam sua constru¢ao. Abaixo, a

letra da musica cantada pelo Grupo:

Eu tenho uma casinha

La no alto da Serra

Onde mora a Rosinha

E eu moro com ela

Tem um quintal bem na frente
E uma rede pra balangar
Eu levo a vida contente
Eu levo a vida a cantar
Eu vou vender essa merda
Encher o cu de dinheiro
Rosinha que se foda

E vd morar no puteiro
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De acordo com Scott (1995), as relagdes de género sdo relagdes de poder construidas
ao longo da historia e também do nosso cotidiano entre homens e mulheres, mulheres e
mulheres e homens e homens. Para a autora, o género consiste na constru¢ao social que define
as caracteristicas de um individuo de determinado sexo, dividindo os componentes da
sociedade em feminino e masculino. Ao cantar a musica repleta de palavras grosseiras, as
mulheres buscam romper a percepcao do que essa dita sociedade patriarcal entende por ser
mulher, estritamente ligada a familia, a inocéncia, aos papeis de maes, filhas e esposas; e
inverter a logica de que o “adequado” seria que homens cantassem a musica, uma vez que se
trata de uma musica construida na voz masculina.

Importante observar, entretanto, que quando o Grupo recebe convidados, a musica nao
¢ cantada e que, em uma das reunides, devido a presenga de uma participante que se
encontrava no espago pela primeira vez, ela também nao foi cantada. Observa-se assim que,
apesar da musica ser cantada como uma forma de romper padrdes, de empoderamento dessas
mulheres, na presenca de uma estranha, uma conduta de resguardo moral prevalece.

Vale ressaltar ainda que os tabus discorridos ndo dizem respeito apenas aos
relacionamentos afetivo-sexuais € aos matrimonios, mas também se fazem presentes, por
exemplo, nas relagdes entre profissionais de saude e usudarios, conforme evidenciado pela fala

da participante do Grupo citada anteriormente, repetida a seguir:

“Nado fizemos exame anti-HIV pré-nupcial por preconceito médico, ndo foi solicitado”

Outra participante afirma em entrevista que, na relacdo médico-paciente, sobre

sexualidade:

“Nao se fala nada, nada, nada... E um siléncio”

As discussdes da reunido do dia 22 de setembro de 2011 giraram em torno de tal
problematica: Comunicagao/Incomunicagao médico-paciente. Na data, o Grupo abriu uma
excecdo para que homens também estivessem presentes em sua reuniao e recebeu uma turma
de estudantes do segundo periodo de medicina da UFF, e sua professora responsavel.

Como de costume, o encontro teve inicio com a apresentagdo de todos os presentes.

Curioso observar que a primeira manifestagdo do siléncio nesse dia se deu ainda na



70

apresentacdo. Uma das mulheres ndo conseguiu se apresentar. Como o fato gerou certo ar de
constrangimento na apresenta¢do, uma das facilitadoras acabou apresentando-a como
voluntaria.

A atitude da mulher acaba revelando um siléncio que representa o nao dizer, mas que
nem por isso deixa de apresentar sentidos. O vazio de suas palavras emite significagoes,
principalmente na sua relagao com o outro, nesse caso, os convidados presentes - os quais ela
ndo conhecia e, por isso mesmo, sentiu-se pouco a vontade para apresentar-se. O que ocorre €
que, ao optar pelo siléncio, ela se resguarda das interacdes, das situacdes enunciativas que
poderiam ser vividas e incorporadas ao imaginario social dos ali presentes.

Na mesma reunido, o siléncio também se fez presente por meio dos diversos relatos
das participantes no tocante a incomunicagao médico-paciente, ndo s6 no que se refere ao
campo da sexualidade. Uma delas relatou a falta de didlogo franco com o médico, assumindo
que pegava a receita do coquetel na farmacia do Hospital onde se tratava, e ndo tomava os
medicamentos, pois jamais teve espaco para debater com seu médico as dificuldades

encontradas para “engoli-los”:

“Nunca tive liberdade de falar que ndo queria tomar medicamentos por medo dos efeitos

colaterais”

“Nunca pude dividir com os médicos o que sentia. Com nenhum deles”

Paiva (2002) faz uma interessante relacao entre praticas comunicacionais estabelecidas
por médicos e seus usuarios com HIV e aids. A autora discorre que uma das fragilidades do
atual modelo de atendimento médico assistencial estd centrada nas fragilidades das relagdes
comunicacionais entre médicos-pacientes, que provoca dificuldades no diagnodstico e no
tratamento. A autora lembra que a comunicag@o sobre o uso da medicagdo ARV, por exemplo,
ndo deve ser imperativa, sendo a adesdo ao coquetel uma constru¢do de vinculo entre

profissionais e pacientes, que depende de diferentes contextos e relagdes de poder. Para Paiva:

A adesdo ¢ um processo de aprendizado individual e coletivo de como lidar com as
dificuldades materiais, sociais e individuais de “engolir” a medicacdo e com a
condi¢do de pessoa soropositiva, ou com as dificuldades de fazer sexo seguro nos
contextos psicossociais que ampliam a vulnerabilidade. Nao se resolve numa unica
conversa com o médico, por mais bem-intencionado, amigo e receptivo que seja, €
ambos devem constantemente adaptar a “tabela” de uso da medicagdo ¢ a
necessidade do uso de camisinha a cada situagdo de vida, que continua mudando
(PAIVA, 2002, p.36-37).
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No que diz respeito a relagdo e, consequentemente, a comunicagdo médico-paciente, a
autora afirma que esta ndo pode se restringir a atores descontextualizados, com papeis
atemporais. Tal relagdo ¢ determinada por condigdes econOmicas, sociais e institucionais.
Paiva (2002) traz em seu estudo uma ideia ampla do conceito de comunicacdo, na sua
dimensao simbolica, no que ela implica em alteridade, fluxos, movimento dos sentidos; que
nesta pesquisa chama-se mediagao.

Ainda sobre as dificuldades na comunicacdo médico-paciente, outra mulher relatou
também possuir problemas nessa relacdo. Ela narrou que sempre teve um virus forte e
resistente, por isso sua carga viral nunca deu indetectavel e, apesar de aderir corretamente ao
uso dos medicamentos e preservativos (era casada com uma pessoa também soropositiva para

o HIV), ndo conseguia abaixa-la. Segundo a participante:

“A médica dizia que a culpa era minha, pois eu ndo estava usando o preservativo direito e

por isso me reinfectava. Isso ndo era verdade, mas ela ndo queria me ouvir”

As falas das participantes revelam que, muitas vezes, o siléncio nasce a partir de uma
espécie de repressao (por parte das proprias mulheres) aos acontecimentos vividos no dia-a-
dia. Como ndo conseguiram dialogar francamente com varios de seus médicos, muitas
mulheres passaram a optar pelo silenciamento de questdes referentes a0 campo, mesmo nao
sendo mais atendidas pelos médicos que ndo as ouviam. Por um lado, a atitude representa uma
forma de repressao ao comportamento dos profissionais e, por outro lado, uma maneira que
encontraram para evitar situacoes semelhantes.

Interessante observar que, no encontro debatido, houve uma inversao dos papeis entre
saber cientifico, antes tido apenas como voz autorizada, e o senso comum. Os futuros médicos
¢ que estiveram no encontro para escutar ¢ aprender com aquelas mulheres, que se tornaram
produtoras de sentidos, vozes autorizadas sobre o cenario HIV e aids, principalmente pela

vivéncia de mundo sobre o assunto.

3.3. Contexto local: comunidade, familia e fragilidades
Outro siléncio presente entre mulheres soropositivas para o HIV estd no comunicado
do diagnéstico. Em uma das reunides observadas, uma das participantes afirmou que na atual

comunidade onde mora, os vizinhos ndo sabem que ela € soropositiva “devido ao
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preconceito”. Ela foi expulsa de outra comunidade exatamente por sua condi¢do sorologica.

A mulher teme que o mesmo aconteca em sua nova moradia, por isso ndo contou a
vizinhan¢a sobre o fato de viver com aids. Ainda assim, trabalha como lider de prevencao
comunitdria nessa mesma comunidade. Mais uma vez ocorre a inversao dos papeis entre saber
cientifico e senso comum: o senso comum, com vivéncia do virus HIV, passa a ser a voz
autorizada, a atuar na comunidade com prevencdo, € nao o dito saber cientifico
(epidemiologistas, Ministério da Satde, Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais, etc.).

Esse ¢ um cendrio bastante comum no Grupo, apesar de todo o contexto descrito,
repleto de siléncios e silenciamentos. Todas as mulheres entrevistadas participam de agdes
sociais ¢ produzem formas de solidariedade para amenizar e até reverter o universo de
questoes culturais e estigmas que afetam mulheres vivendo com HIV e aids. O Grupo acaba,
nessa perspectiva, sendo um instrumento de educagdo e mobilizagdo, possibilitando que o que
as mulheres discutem e aprendem nas reunides seja replicado em suas comunidades.

Ainda sobre o siléncio, observa-se também a presenga do mesmo no que se refere a
revelacao do diagndstico para familiares, amigos e conhecidos. A maioria do Grupo ja rompeu
o siléncio da revelagdo do diagnostico para os familiares mais proximos. Esse representa, para
algumas mulheres, o rompimento de um segundo siléncio, sendo o primeiro aquele que
acontece na Reunido de recepg¢do pela qual passam antes de comegarem a frequentar o Grupo.
Para outras, ocorre o contrario, primeiro o rompimento do siléncio para a familia, depois a
procura pelo Grupo.

Conforme citado, os familiares mais proximos das mulheres entrevistadas sabem de
sua condicdo sorologica. Entretanto, todas revelaram dificuldades no processo de rompimento
desse siléncio e, para algumas, nem sempre o parente ter ciéncia da soropositividade para o
HIV significa o rompimento do siléncio sobre o assunto aids. Uma das participantes, por

exemplo, narra que:

“Quando eu descobri, a médica chamou a minha filha e falou com ela, porque eu estava
preocupada em como falar. Passou muita coisa na minha cabega, eu estava recém-separada,
estava sozinha. Mas infelizmente ela nunca conversou comigo... Depois disso, nos nunca mais
falamos sobre o assunto. A gente nunca teve contato. Ela nunca tocou no assunto, nunca

perguntou nada, nada, nada... Nunca procurou saber de nada”
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A fala da participante revela sua vontade de ter tido mais oportunidades de desabafar
sobre o fato de “viver com aids” desde que ficou sabendo de sua condi¢do sorologica. Revela,
ainda, o desejo de que o seu ponto de apoio, hoje notadamente o Grupo de Mulheres, fosse a
filha que, ao que parece, utiliza-se da logica do siléncio assim como muitas das mulheres
vivendo com HIV/aids: o siléncio como uma tatica, como uma maneira de evitar o assunto e

resguardar-se, assim, dos sentidos e discussdes morais que ele evoca.

3.4. Estigma e preconceito, vulnerabilidades e riscos

Com relacdo as questdes referentes ao preconceito e estigma, em todas as reunides e
entrevistas essas palavras foram citadas em algum momento, refor¢ando a estreita relagdo que
possuem com questdes referentes ao siléncio e silenciamento. Para tratar do assunto,
entretanto, ¢ preciso retomar as relacdes evidenciadas pelas nomeagdes que colocam em cena
discursos convocados por essas mulheres.

Uma questdo muito especifica com relagdo ao bindmio discurso e poder diz respeito as
taxonomias, muito importantes no contexto HIV e aids. Conforme discutido no primeiro
capitulo, as taxonomias, como formas de classificagdo e, consequentemente, exercicios de
poder, ndo s6 associaram a aids a um carater irreversivel (cancer, peste, sindrome), como
também relacionaram a doenga a publicos especificos. Ainda no primeiro capitulo foi possivel
verificar que as taxonomias ganharam sentido frente ao senso comum através da midia.
Fausto Neto (1999) afirma que “a aids se estrutura mediante uma conversacao especifica ao
discurso jornalistico” (FAUSTO NETO, 1999, p. 26). Tal discurso, ainda segundo o autor, por
vezes fez uso de termos estigmatizantes, como “cancer gay” e “peste gay’.

Essas ideias transportam a sociedade para uma cultura e imaginario que afetam os
discursos sobre a aids. O campo dos midias, como um campo de mediacao que envolve todos
os dispositivos que buscam compor os valores dos diversos outros campos sociais e o direito a
mobilizar o espago publico (RODRIGUES, 1999), alimentado muitas vezes por fontes do
campo das ciéncias, foi responsavel por construir um imagindrio sobre a aids em que as
informacdes difundidas reforgavam alguns de seus aspectos relacionadas a determinados
“grupos de risco”. Essas ideias ainda se mostram muito presentes nas discussdes do Grupo e
nas entrevistas realizadas. Conforme apontado, grande parte das mulheres ndo se enquadrava
nos chamados “grupos de risco” e demoraram muito tempo para receber o diagndstico

positivo para o HIV.
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Uma delas relembra que, depois que terminou um relacionamento, comegou a ter
todos os sintomas da doenga, mas jamais imaginou que estaria doente de aids. Nas palavras da

mulher:

“[...] nunca imaginei que era isso, nem os médicos. Primeiro eles me perguntavam se eu tinha
algum relacionamento, naquele momento eu ndo tinha [...] Procurei varios especialistas, até
um reumatologista. Prescreveram exames para Lupus. Eu tinha febre constante, mas eu fiz
PPT e ndao dava nada para tuberculose. Cheguei a ser tratada para febre reumdatica, com
corticoide. E quando os resultados da febre reumatica vieram e eu descobri que eu ndo tinha
febre reumatica, ai a reumatologista perguntou se eu faria um teste para HIV. Eu tinha tanta

certeza que eu ndo tinha HIV que eu fiz”

O texto evoca diversos sentidos, sendo que todos eles vao direcionar para questoes
referentes as ideias de “grupo de risco”. Inicialmente, a partir da visdo de que somente
pessoas com relacionamentos atuais poderiam enquadrar-se em algum tipo de risco para a

doenga contagiosa, conforme o trecho:

“Primeiro eles me perguntavam se eu tinha algum relacionamento, naquele momento eu ndao

tinha”

A partir dai, como a mulher ndo possuia relacionamento no momento, acreditou-se que
ela estaria fora desses grupos e uma batalha contra doengas nao transmitidas sexualmente

passou a ser travada:

Procurei varios especialistas, até um reumatologista. Prescreveram exames para Lupus. Eu
tinha febre constante, mas eu fiz PPT e ndo dava nada para tuberculose. Cheguei a ser
tratada para febre reumdtica, com corticoide. E quando os resultados da fere reumdtica

vieram e eu descobri que eu ndo tinha febre reumatica [...] ”

A préopria mulher apresentou, naquele momento, uma percepcao do risco aproximada
dos profissionais de saude, pois aceitou fazer o teste por ter certeza que este seria negativo,

ainda que ja tivesse tido relacdes sexuais sem ter usado preservativos anteriormente:
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“[...] ai a reumatologista perguntou se eu faria um teste para HIV. Eu tinha tanta certeza que

eu nao tinha HIV que eu fiz”

Por outro lado, entretanto, o Grupo apresenta uma mulher que, apesar de nao ter
conhecimento na época, acredita fazer parte do que denominaram como “grupo de risco”. Ela

faz questao de ressaltar que contraiu o virus do marido homossexual:

“Eu descobri que ele era homossexual so depois que ele morreu, eu ndao imaginava. Ele
gostava de ir para sauna, eu ficava pedindo para ir junto, mas ele falava que s6 homem podia
ir. Eu era jovem, inocente, so depois que eu virei ativista eu fui entender o que era uma

sauna”

Na fala da entrevistada observa-se que ela propria se enquadra nos “grupos de risco”
ao considerar o marido como homossexual, apesar deles serem casados e, provavelmente,
terem relacdes sexuais durante o casamento, ja& que ela ndo desconfiou da opcdo do
companheiro em relacionar-se também com outros homens. Dessa forma, em seu discurso,
observa-se o senso comum ¢ o imagindrio sobre a construcdo do heterossexual x
homossexual: o homem, por ter relagdes com ambos os sexos, deveria ser definido como
bissexual, e ndo homossexual como ela define. A fala evoca ainda o empoderamento que a
mulher ganhou ao tornar-se ativista, quando foi conhecer melhor questdes referentes ao
campo e, consequentemente, quebrar os siléncios frente as tematicas na area da sexualidade
humana.

Ainda nesse cenario, uma das mulheres faz questao de ressaltar que se infectou em um
“aborto clandestino e ndo de outra forma”. A frase, repetida antes mesmo de a entrevista ter
inicio, funciona como uma espécie de titulo a entrevista que vai acontecer em seguida - € na
qual ela reforca a mesma questdo -, adiantando informagdes sobre ela propria e buscando
convocar (ou ndo) o interesse do pesquisador, ja que ela parece apresentar um diferencial
frente ao restante das integrantes do Grupo.

Ao afirmar que se infectou em um “aborto clandestino e ndao de outra forma”, a
mulher ressalta as questdes cerradas referentes a sexualidade no campo do HIV e aids

debatidas por Sontag (2007): aids refletida como uma doenga de fundo pecaminoso que gera
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vergonha, repulsa e tem carater punitivo. Remete-nos, ainda, para a ideia de estrangeiro, como
se ela ndo fizesse parte desse quadro por ndo ter se infectado da mesma forma como as demais
pessoas do Grupo, as estrangeiras.

Assim, a mulher ndo se vé dentro da aids concebida como doenga provocada pelo
individuo enquanto membro de algum “grupo de risco”, categoria que segundo Sontag
também “ressuscita a ideia arcaica de comunidade poluida para o qual a doenga representa
uma condenagdo” (SONTAG, 2007, p. 114). Ainda de acordo com a autora, uma caracteristica
comum da visdo da peste ¢ que “ela vem invariavelmente, de outro lugar” (SONTAG, 2007, p.
114).

Tudo que ja se disse sobre a epidemia possibilitou a apresentacdo da imagem que hoje
a sociedade tem sobre a doenca. Esses dizeres retornam a memoria da populagdo, e € o que
parece ocorrer com essa mulher ao reforcar que contraiu o virus de um aborto clandestino. E
como se ela negasse fazer parte dessa relagdo pecaminosa debatida por Sontag. Ao final da
entrevista, ao discorrer sobre questdes referentes ao preconceito e estigma sofridos por
pessoas vivendo com HIV e aids, ela deixa transparecer seu proprio preconceito afirmando

que:

“Acho que as vezes os mais preconceituosos somos nos mesmos. A gente pensa que ndo vai
falar [sobre identificar-se diante de uma entrevista referente a tematica aids| porque os outros

vao pensar mal da gente, mas nos é que somos os mais preconceituosos”’

Nesse cendrio observamos ainda, claramente, a culpa fortemente associada a doenca
aids. O discurso de vitimizacdo ndo se faz presente entre essas mulheres e, em alguns casos,
ha um discurso que faz com que aquela mulher que se contaminou com aids seja culpada,
esteja pagando por um erro.

As relagdes evidenciadas pelas nomeagdes colocam em cena, ainda, outros discursos
convocados pelas mulheres. Os relatos se dao, conforme ja citado, por mulheres vivendo com
HIV e aids e, em alguns casos, voluntirios afetados indiretamente pelo HIV/aids e/ou
familiares. Em algumas reunides especialistas sdo convocados a dar seus depoimentos sobre o
contexto em questao, em espécies de mini-palestras. Em certos casos, os discursos dos
especialistas sdo convocados também através das falas das proprias mulheres, por uma

abordagem direta, quando narram sobre o recebimento do diagnostico, sobre pesquisas das
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quais ja fizeram parte, etc., ou ainda através da utilizacdo das vozes desses especialistas
indiretamente, procurando evocar as pessoas para um combate a feminizagdo, sempre no
contexto da prevencao. Temos, assim, uma multiplicidade de vozes presentes nos discursos
das mulheres, muitas vezes relembrando falas médicas.

Hé ainda nessa multiplicidade de vozes, desabafos que colocam os enunciados como
transparentes e verdadeiros, segundo Pinto (1994) representam, assim, uma modalidade
declarativa-representativa, que diz respeito a intencdo de que tenham a for¢a de uma
declaracao transparente. O autor sugere o exemplo “Eu sei que fumar faz mal a saude, mas
nao consigo parar’ (PINTO, 1994, p. 87). No Grupo, observa-se essa modalidade em

depoimentos como:

“Eu sei que ndo posso ficar sem os medicamentos, mas ainda tenho dificuldades em toma-

i3

los

E a partir de falas como essa que as mulheres quebram a espiral do siléncio como uma
forma de resguardarem-se. Com tais discursos elas deixam cair mascaras e sao transparentes,
buscando, ao fundo, obter no outro solidariedade para com as situagdes descritas.

As Operagdes de modalizacdo apontam opg¢des distintas e coerentes com as demais
marcas (PINTO, 1994). Os discursos operam com diferentes modalidades, mas existem
tendéncias dominantes. Além da modalidade declarativa-representativa acima representada,
observa-se fortemente que, por se tratar de reunides e entrevistas com enunciados que
exprimem afetividades e juizos de valor, também representam, segundo Pinto (1994),
modalidades enunciativas expressivas, que utilizam expressdes que parecem  ter,
normalmente, sentido afetivo. Dentre elas, destacam-se as expressdes “forte”, “bonito”, além
de xingamentos (conforme apresentado na musica anteriormente exposta) ¢ de sufixos que
marcam o grau do substantivo e do adjetivo e servem também para exprimir afetividade,

como “homao”, “barriguinha” e “barrigona”.

3.5. Visibilidade/Invisibilidade
No primeiro capitulo as diferentes faces da invisibilidade entre mulheres vivendo com
HIV e aids foram apontadas. A partir das entrevistas realizadas ficou bastante evidente que,

para essas mulheres, existe uma faceta da relagdo visibilidade/invisibilidade relacionada,
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primeiramente, ao fato de ndo terem sido classificadas dentro dos chamados “grupos de risco”
da epidemia. Assim, elas ficaram por anos invisiveis a epidemia: as mulheres nio se
identificaram e ndo foram identificadas por profissionais de saide como pertencentes aos
“grupos de risco” e, por isso mesmo, tiveram um diagnostico mais tardio.

Tal fato trouxe consequéncias graves para a saude fisica de muitas dessas mulheres.
Ao receberem o diagnostico positivo, elas ja manifestavam sintomas de aids, com diferentes
doengas oportunistas que trouxeram, para algumas, sequelas irreversiveis, como problemas de
memoria, fala e deficiéncias fisicas e sensoriais. Durante entrevista concedida, uma delas

relata:

“Hoje eu tenho um problema de fala, de memoria. Ndo sei se vocé esta reparando. As vezes

eu penso muito antes de falar [...] Em 2000, eu realmente fiquei totalmente sem memoria”

Ao afirmar que “pensa muito antes de falar” a mulher acaba justificando alguns
siléncios em sua fala. Siléncios que perpassam suas palavras e a fazem refletir antes de
expressar sua historia de vida.

Outra faceta da invisibilidade corresponde a marginalizacdo das mulheres dentro da
epidemia de aids no Brasil. A pauperizacdo da aids, a violéncia e a relagdo de ambas com o
cenario das mulheres, traz & tona um problema de invisibilidade relacionado como um
problema de indiferenga, onde ha anulacao dos individuos, devido a uma negligéncia sobre a
presenca de alguém.

Nas reunides do Grupo fica bastante evidente que a maioria das mulheres da ONG
como um todo e também que grande parte das mulheres que participam do MNCP vivem sem
facilidade economica. Tal fato ndo impede, entretanto, que essas mulheres tenham poder de
fala, de reconhecimento do mundo, reflexdo e opinido sobre ele. A partir do momento que
fazem parte do Grupo de Mulheres, do MNCP e da ONG Grupo Pela Vidda, mesmo que nao
estejam presentes em todas as reunides ou eventos dos mesmos, elas conseguem incluir-se no
processo comunicativo e politico no que se refere a epidemia, onde se acentuam as
desigualdades sociais e econdmicas determinantes da satde e promovem vulnerabilidades em
questdes relacionadas ao bem estar fisico e mental. Nao permitem, entdo, que a faceta da
invisibilidade relacionada a marginalizagdo se faga totalmente presente, pois mesmo fazendo

parte de um grupo social marginalizado, se inserem no processo de produgdo de sentidos
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sobre a doeng¢a mediados por uma institui¢do, que pode ser o Grupo de Mulheres ou, mais
amplamente, a ONG Pela Vidda.

Por fim, verifica-se no Grupo a faceta da invisibilidade relacionada aos esteredtipos.
Devido ao longo historico de construgcdo de enfermidade derivada de condutas erradas e
pecaminosas, a aids projeta um estigma que anula essas mulheres enquanto individuos e as
substitui para os estereotipos impostos a elas. Tal questdo estabelece relagdo direta com o
siléncio de mulheres vivendo com HIV e aids no tocante a varios aspectos. Buscando evitar
esses estereotipos, as classificagdes impostas pela hipervisibilidade dada a aids, que oculta as
singularidades das pessoas que apenas vivem com o virus HIV, observa-se o siléncio empirico
das mulheres soropositivas principalmente no que diz respeito a dois cenarios:

1) Silenciamento da condicdo sorolégica positiva para o HIV quando negam, por
exemplo, uma entrevista para a grande midia, ou quando se definem como voluntarias
em eventos. Ao tomarem tal atitude, essas mulheres ndo sao vistas publicamente, furtando
uma presenga na sociedade - a principio - de detentoras da realidade sobre viver com aids.
Entretanto, a troca e interagdo que promovem quando participam desses eventos, mesmo que
como voluntarias, onde emerge um emissor pedagodgico que ensina sobre aquele universo,
acaba por torna-las presentes dentro da realidade sobre o HIV/aids, e nao estranhas a ela.

2) Silenciamento da condicido sorologica positiva para o HIV para familiares, amigos,
vizinhos, comunidades e parceiros. Tal decisdo representa uma tatica para essas mulheres,
uma maneira de se subtrairem do preconceito ou mesmo de situagdes constrangedoras.
Através das entrevistas observa-se que o siléncio impede as mulheres de serem vitimas de
preconceitos por parte de pessoas proximas, afastando-as da realidade complexa que envolve
o HIV e aids. Muitas vezes ¢ em espacos como o do Grupo que elas externam suas questoes,
mas nem sempre. Muitas se calam até mesmo nos encontros.

Assim, em ambos 0s cenarios percebe-se que, como a hipervisibilidade dada a aids
acabou gerando algumas questdes especificas relacionadas ao preconceito e estigma no campo
das classificacdes, o siléncio acaba sendo para as mulheres vivendo com HIV e aids uma
forma de fugir aos esteredtipos dados a doenca, as classificagdes impostas no que se refere
aos discursos relacionados a aids ao longo destes 30 anos de epidemia. Trata-se, assim, de um
siléncio definido como um siléncio tatico.

E em Michel de Certeau que se encontra o conceito de taticas. Segundo o autor,

estratégias sdo praticas pelas quais institui¢des dominantes procuram estruturar seus roteiros
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de acdes que servem como guias de comportamento dos seus objetos sociais. Ja as taticas se
referem as maneiras como os sujeitos improvisam quando enfrentam estratégias e combinam
seus elementos em modos novos que nutrem uma base para mudancas (DE CERTEAU,
1994).

As taticas sempre jogam com 0s acontecimentos aproveitando, assim, as ocasides. Elas
acontecem em momentos oportunos, onde combinam elementos heterogéneos, mas a sua
sintese ndo tem necessariamente a forma de um discurso. Muitas praticas cotidianas (ler, falar,
morar, aprender, etc.) sdo taticas. Nesse sentido, entende-se o siléncio como uma tatica, uma
mediagdo uma vez que implica alteridade, mas ndo mudez. S3o formas encontradas pelas
mulheres para jogar e fazer de conta jogar o jogo do sistema. Trata-se de um apontamento de
como empreendem seu dia-a-dia silencioso, buscando distancia dos discursos morais,
politicos e tecnocraticos que rodeiam o universo da epidemia de HIV e aids.

Por outra perspectiva, entretanto, algumas (atualmente apenas duas) mulheres
entrevistadas ja conseguiram romper o siléncio publico. Elas se intitulam figuras publicas, por
ndo esconderem nomes e diagndstico, e por aparecerem constantemente na midia para tratar
da tematica aids. Para elas, romper o siléncio publico significa ganhar visibilidade, lutar pela
causa fazendo “historia” no campo. Elas lutam, entretanto, para que essa visibilidade ndo seja
a visibilidade do esteredtipo, para que ndo sejam vistas como a doenca aids, mas como
pessoas que vivem com HIV e aids e fizeram disso uma causa.

Nesse sentido, uma participante do Grupo, que ja passou pelo processo de
rompimento do siléncio publico e, consequentemente de visibilidade publica, hoje se recolhe
novamente a ele. Segundo ela, a descoberta do diagnostico positivo para o HIV a colocou
numa situagdo de limbo e incerteza sobre o futuro. Como se via diante da morte, ela resolveu
falar a todos e todas sobre sua condigdo, mostrando-se publicamente. Durante a entrevista, ela

revela:

“Eu imaginava que eu ia morrer, a morte para mim era certa. Entdo, eu colocar a minha cara
na midia, ndo ia afetar em nada, porque eu tava morrendo. Eu tava tomando varias atitudes
na minha vida que fora daquele momento eu ndo teria coragem de fazer. E ndo era so isso.
Eu também tava preocupada com outras mulheres que estavam casadas, com seus maridos e

que, como eu, estavam com HIV e ndo sabiam”
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A frase evoca o desejo em romper com a falsa ideia de que as mulheres com
relacionamentos estaveis estariam protegidas da infeccdo. A estratégia discursiva orquestrada
pela entrevistada para tal fato foi engendrar-se pelo campo dos midias, ensejar a construgao da
aids no corpo da comunicagao, em torno de um esquema cujo objetivo era dizer que aquela
mulher que, teoricamente deveria estar fora do grupo de doentes da epidemia, tinha aids. Todo
esse jogo de producdo dos fatos foi realizado na midia porque a entrevistada acreditou que iria
morrer, assim, apesar da visibilidade que receberia ao orquestrar suas falas nesse campo, nao
precisaria, ideologicamente, encarar as consequéncias da mesma.

Nao foram necessarias taticas para resguardar-se de situacdes constrangedoras ou do
estigma e preconceito, pois em sua mentalidade, ela ndo estaria viva para tanto. Tal
pensamento revela, ainda, a doenca tal qual foi colocada pela prépria midia logo em suas
primeiras apari¢des: aids e morte inseparaveis, € os corpos de suas vitimas mais conhecidas
definhando em imagens impressas pelos veiculos de comunicagao.

J4 em outro momento da entrevista, a mulher lembra que sofreu grande preconceito

durante e logo apods o nascimento do seu filho:

“A historia de nascimento do meu bebé é uma historia de preconceito. Eu estou em trabalho
de parto, eu passo por quatro maternidades, e quando eu falo que eu tenho aids, eles falam
que ndo é hora do meu bebé nascer. Quando eu vejo que eu estou sofrendo o preconceito, eu
resolvo ficar calada, com a boca fechada. Deixo a crianga nascer. Quando a crianga nasce,
eles trazem a crianga para eu amamentar e eu penso que eu jda posso falar. Ai a enfermeira
traz a crianca para eu amamentar, eu falo que eu tenho aids e ndo vou amamentar. Al ela

fala: vocé quer que seu filho morra de fome ou de aids? Eu falei: de fome”

Nesse momento a mulher comeca a demonstrar o siléncio como uma tatica: uma forma
de evitar o preconceito durante o nascimento de seu filho, preconceito que ela ja vinha
sofrendo ha um tempo. Revela, novamente, a relacao inevitavel entre aids e morte (se o bebé
contraisse a doenca estaria, inevitavelmente, fadado a morte). Demonstra, ainda, o0 medo da
entrevistada diante da possibilidade de seu filho contrair a doencga, por isso a preferéncia de
que ele morresse de fome a morrer de aids. Isso porque morrer de fome ndo implicaria
problematizagdes tao caras a sociedade humana (sexualidade, cultura, etc.) quanto a morrer de

aids.
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A mulher lembra ainda que a primeira alimentacdo que o filho recebeu foi chd, que

deveria ter sido tomado por ela:

“Isso trouxe consequéncias graves para a saude do meu bebé, como problemas com lactose.
Ele teve que tomar uma formula especial de soja que era carissima, por sorte eu era da

classe média e tive condigoes de comprar”

A partir do momento que o proprio filho comegou a ser vitima de preconceito por ter
uma mae vivendo com HIV, entretanto, ela optou pelo silenciamento publico de sua condig¢ao

sorologica:

“Eu fui inconsequente [sobre revelar-se soropositiva publicamente]. Eu morava numa
chacara, nessa casa tinha um muro enorme e os vizinhos picharam de vermelho ‘a casa da
aids’. Eu sofri o preconceito, mas eu ainda ndo estava incomodada. Eu fiquei incomodada
quando eu me descubro gravida, com aids. Quando meu filho tem 10 anos de idade vai para
escola e sofre o preconceito, quando ele fala que a mae dele tem aids e sofre preconceito. Eu
Vi que estava afetando o meu filho também, entdo, eu cortei. Eu achei que ja era hora de
parar, mas ndo quer dizer que eu deixei de fazer o ativismo. Eu gostaria de continuar
mostrando a cara e que as outras pessoas também mostrassem, mas a realidade no Brasil

hoje é essa”

Assim, verifica-se a opg¢do pelo siléncio da entrevistada como forma de evitar o
preconceito vivido pelo filho. A morte que ela esperava nao ocorreu e a crianca, aos 10 anos
de idade, passou a sofrer preconceito de colegas da escola. Sob essa otica, a aids deixa de ser
tratada como uma questdo particular dessa mulher, para ser encarada como uma questdo que
também atinge seu filho e, por isso mesmo, a op¢ao pelo silenciamento de sua condi¢ao
soroldgica positiva para o HIV. A fala da mulher reflete também a vontade de que ainda
pudesse se exibir publicamente como fazia assim que recebeu o diagnostico positivo para o
HIV, mas afirma que a realidade do Brasil no que diz respeito ao preconceito da sociedade
frente a doenga ainda a obriga a manter o silenciamento sobre o fato de viver com aids. Ou

seja, afirma - mas nao com palavras, e sim no siléncio que perpassa essas palavras - que o
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preconceito que sofreu ha 19 anos, quando do nascimento do seu filho, ainda ¢ realidade nos
dias atuais.

Por fim, ¢ interessante apontar que trés mulheres ndo aceitaram participar das
entrevistas. Duas delas disseram estar “muito bem espiritualmente para tocarem no assunto”.
A resposta ressalta, mais uma vez, a ideia de siléncio tatico. Nao participar de uma entrevista
que vai remeter aos aspectos do que ¢ “viver com aids” ¢ uma forma dessas mulheres
resguardarem-se de lembrancas doloridas. Trata-se de um siléncio “das emogdes”, uma vez
que a entrevista certamente traria muitas emogdes para essas mulheres, provavelmente
emocgdes ndo agradaveis, ja que nao aceitaram participar das mesmas.

A outra mulher ¢ uma participante que ndo toca no assunto durante as reunides, que
acaba também utilizando o siléncio como uma tatica. Ela oculta a aids em todos os momentos
e discussoes do Grupo e também ndo abre espaco para as trocas de afetos constantemente
observadas no mesmo. Ainda assim, ela esteve presente nas cinco reunides observadas e fez
parte de todas as dindmicas, porém sem tocar no assunto aids, conforme descrito
anteriormente.

Observa-se, assim, que ela esteve presente nas reunides com 0O seu corpo, com a sua
presenca fisica e energia psiquica, porém, ndo estava preparada para debater a tematica nem
mesmo com outras pessoas vivendo com HIV e aids. E como se criasse uma mascara social
para evitar constrangimentos e tocar em assuntos que remetessem a lembrangas dolorosas
para ela. O siléncio pode ser, aqui, entendido como um espaco de preparacdo para que a
mulher reflita sobre sua opinido, repense os acontecimentos em sua vida e suas atitudes. De
toda forma, ele aparece principalmente como um meio da integrante se preservar. O pudor em
se mostrar explica a op¢ao pelo siléncio.

Ainda assim, através do siléncio produzido, ela demonstra claramente como os
siléncios emitem sentidos, os siléncios como processos significantes. Mesmo em siléncio, ela
comunica dramaticamente questdes referentes ao cenario da aids, as proprias taticas de muitas
mulheres para evitar o preconceito e estigma, ou mesmo constrangimentos. O siléncio da
participante revela-se um elemento fundamental na comunicagdo e demonstra que, muitas
vezes, o sujeito da enunciacao sugere sentidos sem dizer. As pessoas do Grupo, assim como
de toda a sociedade, dialogam ndo s6 com palavras, mas também com siléncios.

Nesse caso ¢ a propria auséncia de palavras no Grupo que denota o siléncio. Verifica-

se, conforme aponta Orlandi (2007), que a auséncia de palavras nao significa que o siléncio ¢
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vazio, auséncia. Ele é completude, é presenca, e por isso mesmo ocorre em tudo o que
encontre significado, e ndo somente nas palavras: um gesto, um olhar atento da mulher para
com as dinamicas, a musica “O Que ¢ o que ¢” de Gonzaguinha - que apesar de ndo cantar,
ela danga de maos dadas com as demais participantes -, etc.

Ou seja, o siléncio dessa mulher se movimenta em tudo o que possa ter sentido. Assim,
o estar calado diante de uma interpelagdo constitui um sentido multiplo para o positivo e/ou

negativo e ja denota um recorte na significa¢do. Segundo Orlandi:

Trata-se do siléncio fundador, ou fundante, principio de toda significacdo. [...] ¢ a
propria condicdo de producdo de sentido. Assim, ele aprece como o espaco
“diferencial” da significacdo: lugar que permite & linguagem significar. O siléncio
ndo ¢ o vazio, ou o sem sentido; ao contrario, ele ¢ o indicio de uma instancia
significativa. Isso nos leva a uma compreensao do vazio como horizonte e ndo como
falta (ORLANDI, 2007, p.68).

O siléncio incrustado, como o siléncio das trés mulheres que ndo participaram das
entrevistas, adianta um estado de siléncio para alguém que deseja levantar alguma objecdo a
situagdo vivida. Como exemplo ¢ possivel citar a propria afirmacao das mulheres ao negarem

participar das entrevistas:

“Muito bem espiritualmente para tocar no assunto”

Tem-se, assim, o siléncio fundador. Ainda de acordo com as palavras de Orlandi:

[...] o sujeito estabelece necessariamente um lago com o siléncio; mesmo que essa
relagdo ndo se estabeleca em um nivel totalmente consciente. Para falar, o sujeito
tem necessidade de siléncio, um siléncio que ¢ fundamento necessario ao sentido e
que ele reinstaura falando (ORLANDI, 2007, p.69).

E possivel perceber ainda que, além do lago que estabelecem com o siléncio, o siléncio
dessas mulheres significa por ele mesmo. Conforme Orlandi, “a linguagem ¢ passagem
incessante das palavras ao siléncio e do siléncio as palavras” (ORLANDI, 2007, p.70).
Perpassando as palavras das mulheres que nao foram entrevistadas, o movimento das palavras
pronunciadas nao atinge o segredo que elas guardam, mas o siléncio que perpassa essas
palavras sim: relacionados aos sentidos do proprio viver com aids que seriam evocados a
partir das entrevistas. Assim, o siléncio pode ser auséncia de palavras, ou perpassar as

palavras. De qualquer forma, ¢ possivel que o siléncio seja ouvido.
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CAPITULO 4
MERCADO SIMBOLICO — UMA PROPOSTA DE INVESTIGACAO

Ndo tomo consciéncia de mim mesmo,

a ndo ser atraves dos outros,

¢ deles que recebo as palavras,

as formas,

a tonalidade que formam a primeira imagem de mim mesmo.

So6 me torno consciente de mim mesmo revelando-me para outro,
através do outro e com a ajuda do outro

Mikhail Bakhtin

O modo de pensar a comunicagdo nesta pesquisa, a partir de sua dimensao simbdlica e
articulagdo entre realidade e representacdo, pde em destaque uma multiplicidade de vozes no
que se referem especificamente ao cenario mulheres e aids, que ora concorrem entre si, ora se
articulam e ora se silenciam. Trata-se de uma nog¢do da comunica¢do que foge ao modelo
positivista, transferencial, onde categorias dicotdmicas (emissor e receptor) se fazem
presentes. Pode-se pensar, assim, que tal comunica¢do se configura conforme o chamado
modelo do mercado simbolico, proposto por Aratjo (2002): um modelo multipolar,
multidirecional ¢ em rede, que consolida a perspectiva tedrica da producao social dos

sentidos. Nas palavras da autora, em tal modelo:

A comunicagdo opera ao modo de um mercado, onde os sentidos sociais - bens
simbolicos - sdo produzidos, circulam e sdo consumidos. As pessoas e comunidades
discursivas que participam desse mercado negociam sua mercadoria - seu proprio
modo de perceber, classificar e intervir sobre o mundo e a sociedade - em busca do
poder simbélico, o poder de construir a realidade (ARAUJO, 2002, p. 340).

A partir do modelo colocado, reavaliam-se 0s espacos que receptores € emissores
ocupam no campo da comunicagdo. Afinal, a no¢do de interlocutor, proposta pelo modelo do
mercado simbolico, se contrapde a unidirecionalidade e transferacionalidade; e a estrutura
linear ¢ questionada pelo modelo em rede. Nesse mercado, cada individuo ou comunidade
discursiva (grupo de pessoas organizadas ou ndo, que produzem e fazem circular discursos),
chamados por interlocutores, ocupa determinada posi¢do na cena discursiva e social no
momento que participa de dado ato de interlocucao, o que lhes confere poder de disputa e
negociacdo no proprio mercado simbolico, produzindo os sentidos da pratica comunicativa

(ARAUIJO, 2002).
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O conceito de lugar de interlocug¢do, brevemente debatido no capitulo anterior, ¢
resultante de uma reflexdo sobre o lugar que as pessoas ocupam quanto ao seu poder de fala -
o que falam e como falam. De acordo com Aratijo, a comunicagdo vem de um processo de
producao e circulagdo dos bens simbdlicos, no qual os individuos disputam os sentidos sobre
temas que sejam de seu interesse.

Pensando no Grupo de Mulheres parte deste trabalho, formado por mulheres vivendo e
convivendo com HIV e aids, as participantes possuem diferentes lugares de fala, dentro e fora
do préprio espaco do Grupo (sao maes, esposas, ativistas, mulheres vivendo com HIV/aids,
entre outros), o que corresponde aos seus lugares de interlocu¢ao que, por sua vez, geram
disputas de poder sobre os discursos, com diferentes graus de legitimidade. As mediagdes ai
produzidas sdo resultantes dessas disputas, dos espagos de negociacdes de sentidos. Para
compreendé-las em sua totalidade € preciso ter conhecimento sobre os contextos desses
interlocutores, apontados no capitulo anterior.

Para visualizagdo dos elementos do chamado mercado simbdlico, a autora desenvolveu
um método que denominou “mapa do mercado simbdlico da(o) (tema)” ou “mapa da
comunicacdo sobre (tema)”. O mapa do mercado simbolico consiste num desenho, num
diagrama das fontes e fluxos de comunicagdo sobre determinado tema, em dado segmento
especifico da populagdo, dentro de determinados parametros geograficos ou institucionais,
buscando produzir conhecimento sobre as vozes e discursos que disputam o poder simbolico
sobre o tema em certo territorio (ARAUJO, 2002).

Ou seja, o mapa procura identificar os caminhos por onde percorrem os discursos
sobre um tema, até chegarem a seu destinatario, mas seu principal objetivo ¢ o conhecimento
das vozes e discursos que disputam o poder pela tematica. Procura, assim, dar concretude ao
conceito de mercado simbolico.

Nesta pesquisa, utilizou-se o diagrama como uma forma de mapear os diversos
discursos sobre HIV/aids entre mulheres, primeiramente, diante da questdo: quem faz a
comunicagdo sobre HIV e aids para (e entre) as mulheres do Grupo? Para respondé-la, foi
tracado o mapa da comunicacdo da aids do Grupo. E, como o interesse da pesquisa recai
sobre os sentidos do siléncio e silenciamento dessas mulheres, também foi construido um
mapa do siléncio da aids no Grupo, referente a questdo-problema: em relagdo a quem ha
incomunicag¢do sobre HIV e aids no que se refere as mulheres do Grupo?

Assim, foram produzidos dois mapas (diagramas): um em relagdo a que grupos,
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pessoas e instituigdes essas mulheres se comunicam e outro em relacdo a que grupos, pessoas
e instituicdes elas se retraem. Posteriormente, foi feito um esfor¢o de jungdo dos mesmos,
construindo uma Uunica figura, buscando novos olhares e constatacdes sobre os objetivos da
pesquisa.

A ideia inicial da pesquisa era montar os mapas antes que as entrevistas fossem
iniciadas, a partir da realizagdo de dinamicas conduzidas no proprio espaco do Grupo, que
buscariam discussdes a respeito da ideia de comunicagdo e também de siléncio como
producao social dos sentidos. Infelizmente, o tempo disponivel para o acompanhamento do
Grupo foi pequeno, o que impossibilitou a realizagdo das dindmicas. O planejamento do
Grupo até o final do ano de 2011 ja estava definido por parte de suas facilitadoras e
participantes e, dessa forma, ndo houve espaco dentro do mesmo para a produgdo das
dinamicas pensadas.

Assim, a 1ideia inicial foi reelaborada e os mapas propostos produzidos
concomitantemente as entrevistas, com base em levantamentos de campo. A partir das
observagdes e participagdes das reunides do Grupo, foi-se produzindo o que seriam os mapas
do mercado simbdlico relacionados a comunicagao e também ao siléncio da aids para as
mulheres do Grupo. As reunides, as proprias entrevistas € as conversas paralelas - anteriores
ao inicio das reunides ou mesmo aquelas realizadas ao final das mesmas - foram aproveitadas
para retirar o maximo de discussdes sobre a ideia da comunica¢do e do siléncio como

producao social dos sentidos.

4.1. Mapa 1: Comunica¢ao

O primeiro diagrama aqui registrado representa o mercado simbdlico da comunicagao
da aids entre as mulheres do Grupo estudado. A partir das reunides, entrevistas e das
conversas realizadas, foi-se montando o mapa, que sofreu alteracdes a medida que se
descobria alguma coisa. O mapa permite perceber que nao falta informagdo sobre a tematica
aids para e entre as mulheres do Grupo.

No plano local, discutem-se diversas informag¢des dadas por outros nucleos
discursivos, como a “Novela Vidas em Jogo”, da Rede Record, que em 2011 levantou o
debate sobre a doenca através de trés personagens contaminamos pelo virus HIV e, por isso
mesmo, foi tema de destaque entre as novelas. Percebe-se também que, na relagdo com a
midia, ganham destaque aquelas especializadas no campo, como o site da Agéncia de Noticias

da Aids e a revista Saber Viver.
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Pode-se observar ainda informativos especificos sobre a tematica aids ou sobre temas
afins a doenga, como outras DSTs, distribuidos pelas facilitadoras do Grupo e produzidos por
nucleos bastante variados, que vao desde Secretarias de Saude, até laboratorios. Porém, no
que se refere especificamente as questoes relacionadas as mulheres, as informacgdes giram
mais em torno das conversagdes propostas pelo proprio Grupo, de algumas poucas campanhas
oficiais, do MNCP, de algumas reportagens especificas elaboradas pela midia e por discursos
locais, principalmente comunicacdo referente ao tema por elas proprias produzidas, ainda que
se fazendo passar por voluntarias.

Importante destacar, nesse cenario, outra questdo debatida constantemente pelo

Grupo:

“Como as informagoes sobre a temdtica aids estdo, de fato, sendo transmitidas aos seus

diversos destinatarios?”

Para as mulheres do Grupo, as informagdes sdo muitas, mas nem sempre referentes ao
contexto local, por isso ndo “tocam” seus destinatarios como deveriam. A comunicagao ainda
tende a ser tratada como uma ferramenta, como um processo de repasse de mensagens de um
determinado poélo a outro que, para ser considerada eficiente, procura eliminar ruidos, o que
significa ignorar os contextos existentes na sociedade, as diferentes vozes nela presentes, sem
contemplar as dimensdes afetivas e econdmicas.

Um bom exemplo encontra-se numa conversa com uma das mulheres do Grupo sobre

um folder referente a “lipodistrofia em pessoas vivendo com HIV/aids”. Ao discorrer sobre o

material, a participante indaga onde estd a voz da pessoa que vive com HIV e aids no mesmo:

“Esse material ndao me parece ter sido produzido por alguém que conhece a realidade do que

é ter lipodistrofia”

“Ainda que a gente realmente use roupas largas para esconder a gordurinha extra [dica dada
pelo informativo], ndo é assim que queremos ser vistos, ndo é assim que deveriam se

comunicar com a gente”
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Repensar tais praticas de comunicacdo torna-se uma tarefa primordial para o Grupo,
visando produzir mudangas futuras no cendrio da epidemia. Este aponta algumas estratégias
de comunicagdo para reverter tal situacao, apresentando diferentes arenas de luta pelo poder,
de disputa de sentidos que remetem bastante para a ideia de participagdo social.

Falar da problematica da participacdo implica, para as participantes do Grupo,
reconhecer a complexidade dessa constru¢do e as criticas que atualmente fazem parte dos
espacos destinados a sua institucionalizagdo. Muitas dessas criticas estdo relacionadas a
circulacao de materiais educativos que ndo refletem, de fato, as vozes de quem vive com aids,
fato estreitamente ligado a falta de entendimento de um processo comunicacional que leva em
conta as diferencas entre seus interlocutores.

O desafio de tecer participagdes para essas mulheres ndo é pequeno, comecando por
uma nao percepcao da sociedade como agente de constru¢ao de politicas publicas, resultante
da prépria constituicao historico-social do campo da satde no Brasil que reflete, ainda hoje, a
centralizacdo das informagdes nas vozes ditas especialistas € uma comunicagdo hierarquizada
e artificial entre comunidade e gestores. Tal comunicagdo expressa relagdes de poder nas
quais determinados sujeitos sdo autorizados a problematizar a area da satide e outros nao.

Porém, invertendo essa logica, a propria infec¢do pelo HIV trouxe para muitas dessas
mulheres um reconhecimento de que o SUS trata-se de um campo interdisciplinar em
constru¢do, no qual a comunicagdo e informacdao representam possibilidades de uma
participacdo mais igualitaria e, consequentemente, de um SUS sustentado pela humanizagao e

qualidade. A perspectiva ¢ revelada pela fala de uma das entrevistadas:

“Eu, antes do HIV, eu ndo entendia o que era politica publica, eu ndo entendia que a gente
construia, que a gente contribuia pra essa politica ser implementada, entendeu? Entdo,
assim, eu ndo entendia o que era isso! Entdo, depois das reunioes de convivéncia que eu fui
entender que a gente podia contribuir para o SUS, para a formagdao do melhor SUS, o SUS
que nos queremos. Eu fui vendo as deficiéncias que a gente compartilha, todos os sucessos e
as deficiéncias do Programa de DST e aids. E a gente vé que ali a gente vai construindo...
Construindo como? Criticando, elogiando, tentando formular uma politica publica que seja
implementavel, que seja factivel, que ndo seja uma utopia. Entdo, assim, a gente vé que a
gente pode contribuir. Entdo, assim, eu fui entendendo isso e, com o passar do tempo, hoje eu

ja tenho dez anos nessa casa, isso foi uma constru¢do”
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Para tanto, as mulheres contam com alguns espacos de participagdo, que se
manifestam como espagos de inclusdo, uma forma de superacao das desigualdades. As marcas
desse desejo de inclusdo se expressam em varios momentos das entrevistas e reunides do
Grupo. Sao marcas relativas as politicas publicas, as praticas comunicativas das instituigdes e
as praticas comunicativas das pessoas.

Sobre as marcas relativas as politicas publicas, observa-se que ha uma distribuicao de
responsabilidades entre institui¢des e sociedade civil no tocante as informacdes e servigos
sobre a aids. As mulheres reconhecem ainda a constante presenca de informacdes sobre a
doenca, conforme ja apontado, mas preocupam-se com a forma como estdo sendo
transmitidas pelas institui¢des tais informacdes, com a constante falta de adequagdo das
formas pelas quais as informagdes sdo veiculadas. H4 ainda demandas relativas a
conhecimentos mais especificos e também a uma relagdo mais ampla com outros aspectos da
vida dessas mulheres, principalmente no que se refere ao adoecimento pelo HIV/aids. A

figura que segue demonstra esse processo de participacdo no cenario “mulheres e aids”:

Figura 1

A ideia da participa¢do social em sua interface com os campos da informagdo e da
comunica¢do
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*Fonte: Proprio autor
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Pode-se relembrar aqui a hipotese desta pesquisa, apontada ainda na Introducgdo, de
que o cendrio da aids em mulheres ¢ permeado por siléncios relacionados com as implicagdes
da estigmatizacao presentes no centro da vulnerabilidade social feminina ao HIV/aids e que,
porém, nao obstante esta realidade, elas buscam espacgos alternativos para manifestarem seus
dramas e se solidarizarem com pessoas em situagdes semelhantes. E o que ocorre nos espagos
apontados pela figura.

Alguns desses espagos - para ampliar vozes periféricas; articular outras dareas
importantes para a saude; planejar, executar e fiscalizar politicas publicas e nos quais essas
mulheres asseguram seu direito de falar, ser ouvido e levado em consideracdo - sdo as
proprias ONGs. No mapa que segue observa-se que, além do Grupo Pela Vidda, outras ONGs
presentes sdao: ABIA e IPrA, ambas localizadas no municipio do Rio de Janeiro. Essas ONGs,
por sua vez, vao promover as mulheres acesso as redes e aos encontros, além do proprio
MNCP, a RNP+ ¢ o ENONG. Considerando todo o exposto, encontra-se o diagrama do
mercado simbolico da comunicacdo da aids entre as mulheres do Grupo. No sentido de
entender melhor o diagrama proposto, ¢ importante destacar que este diz respeito a
comunicacdo da aids entre as mulheres do Grupo estudado, montado a partir das reunioes,
entrevistas e das conversas realizadas, tendo em mente a seguinte questdo: quem faz a

comunicagdo sobre HIV e aids para (e entre) as mulheres do Grupo?
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Figura 2
Mapa 1 - Comunicagdo
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4.2. Mapa 2: Siléncio

Da mesma forma como o mapa da comunica¢do da aids no Grupo foi construido,
também foi produzido o mapa do siléncio, a partir da questdo-problema colocada
anteriormente: em rela¢do a quem (grupos, institui¢oes, agentes sociais) ha incomunica¢do
sobre HIV e aids no que se refere as mulheres do Grupo?

A logica de produgdo desse mapa foi a mesma utilizada para o anterior. Verifica-se
ainda que, muitas das instituigdes e sujeitos se repetem, mostrando que onde ha comunicagao,
pode também haver siléncio como tatica dessas mulheres, ou ainda siléncio para com essas
mulheres no campo do HIV e aids. Assim como muitas mulheres se retraem quando o assunto
¢ a comunicacdo do diagnostico positivo para o HIV ou a comunicacio de aspectos relativos
ao viver com aids para a familia, também os familiares silenciam questdes referentes a
tematica com essas mulheres.

Uma figura nova que emerge nesse cenario € a vizinhanga, agente social central
quando o assunto ¢ o silenciamento do diagnostico soropositivo para o HIV. H4a uma
preocupacdo constante com o pensamento da vizinhanga sobre as mudancas no corpo
provocadas pelos efeitos colaterais dos medicamentos. Tais mudancas podem revelar a
condi¢do soroldgica dessas mulheres, por isso 0 medo constante. Os discursos nesse campo
evocam questdes referentes ao fato do siléncio nessa arena estar relacionado aos significados
de “imoralidade” atribuidos a doenga pela sociedade: o siléncio apresenta-se, assim, como
uma forma de evitar julgamentos da vizinhanga.

No campo unidade de saude nota-se que, apesar de algumas mulheres observarem que
possuem, desde o recebimento do diagnoéstico, longas praticas comunicacionais com seus
médicos - criando vinculos emocionais - a maioria destaca as fragilidades das relagdes
comunicacionais entre médicos-pacientes, que provoca dificuldades no diagnoéstico e,
principalmente, no tratamento. Mulheres que nao passam por isso atualmente, ja passaram em
alguma outra etapa do tratamento. Profissionais da saude especialistas em outras areas que
ndo o HIV/aids - ndo infectologistas -, também encontram-se rodeados por esse cendrio de
silenciamento do diagndstico, principalmente pelos inimeros casos envolvendo o preconceito
referente a doenca sofridos por mulheres que deixaram clara a sua condigdo sorologica antes
da realizacao de consultas com tais profissionais.

Como campo de mediagdo entre os diversos campos e, por 1SS0 mesmo,

reconhecimento da pluralidade de vozes e discursos dos outros campos, o campo dos midias



94

¢, constantemente, campo de silenciamento dessas mulheres, que ndo querem ser
reconhecidas pelos outros atores sociais em revistas, jornais impressos ou televisivos.

Nas instancias de participacao citadas no mapa 1, entretanto, entende-se que nao ha
presenca do siléncio. Isso porque o silenciamento do diagnostico nesses eventos se da como
uma forma de manifestacdo do siléncio para com outras instituicdes, como a familia e a
vizinhang¢a, e ndo para com as instituicdes de participacdo (ONGs, movimentos, redes, etc.)
propriamente ditas. Essas instidncias sdo, na realidade, conforme apontado, instancias de

inclusdo de algumas das mulheres a partir de atos comunicativos.



Figura 3
Mapa 2 - Siléncio
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4.3. Mapa 3: Juncao dos Mapas

Por fim, foi feita a jungcdo dos mapas: a constru¢do do mapa da comunicagdo e do
siléncio da aids no Grupo de Mulheres do Pela Vidda Rio de Janeiro. Nesse mapa, observa-se
que os siléncios se subjazem nas falas, mas ainda assim agem tao ou mais vigorosamente do
que elas. A figura reafirma a existéncia de um diadlogo sinérgico entre politicas estruturantes
da satde, institui¢des referentes ao campo do HIV e aids e outros agentes sociais.

Demonstra, por outro lado, que ha também a presenca de um siléncio sinérgico entre
agentes sociais e a tematica aids. Ainda assim, prevalece a compreensdo de que, mesmo com a
presenga do siléncio e silenciamento, existem espagos para a construcdo de alternativas de
investimento na perspectiva de participagao e de democratizagao, que incluem a comunicagao.

Comunicagao e siléncio operam como em discursos Unicos, assim como os discursos
se mostram repletos de siléncios, também os siléncios se mostram em meio a discursos
significantes e sdo, eles mesmos, repletos de sentidos. Calando para resistir aos processos de
estigmatizacdo e de preconceito - de exclusdo simbolica - as mulheres vivendo com HIV e
aids também encontram espagos para empregar sentidos fora do siléncio.

E nesses espagos que, politicamente, elas fazem parte do processo decisorio frente as
politicas publicas referentes a epidemia. E quando se mobilizam para gerar alteracdes no que
se refere as politicas publicas sociais, transformando discursos e praticas politicas e
governamentais. E quando fazem jus a ideia da aids focalizada como espago privilegiado de
um importante debate social contemporaneo através dos debates e da mobilizacdo sobre a
doenca que passaram a expressar disputas em torno dos direitos civis, sexuais e reprodutivos e
da propria relagdo afetiva e sexual entre géneros. E ainda nesses espagos que elas podem
amenizar a dor e as davidas que possuem referentes ao campo. Trata-se de uma relagao dupla

evidenciada por essas mulheres, retratada no mapa que segue.



Figura 4
Mapa 3 - Comunicagdo e Siléncio
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CONSIDERACOES FINAIS

Em linhas gerais, a andlise dos discursos das mulheres neste estudo funciona como
uma espécie de pano de fundo para a andlise social da epidemia, ressaltando o espago de
confronto de interesses politicos e sociais e de relagdes de poder do qual participa toda a
sociedade. Essas relagdes foram evidenciadas por embates discursivos arquitetados pelo
campo dos midias que, por muitos anos, revelaram taxonomias relacionando a aids ao
universo das pestes e a publicos determinados, principalmente os homossexuais.

Como formas de classificacdo e exercicios de poder, as taxonomias ndo sé se fizeram
presentes na imprensa brasileira, como também se mantém vivas nas memorias das mulheres
entrevistadas, principalmente no que diz respeito aos chamados “grupos de risco”, que
remetem para uma cultura e imaginario que afetam os discursos sobre a aids.

As relagdes evidenciadas pelas nomeagdes colocam em cena, ainda, outros discursos
convocados pelas mulheres do Grupo, como o do saber cientifico (médicos, principalmente),
das ONGs e do movimento social. Todo esse cenario ¢ permeado por siléncios significantes
da sociedade brasileira, que em muito se relacionam aos preconceitos e estigmas que
permeiam essa doenca. No caso das mulheres, ha um duplo preconceito - a doenga em si € 0
fato de serem mulheres -, o que dificulta os seus processos comunicativos, tanto em relagdo a
sociedade, quanto com seus parceiros ¢ familiares. Ressalta-se, entretanto, que o siléncio
observado foi sempre um siléncio tatico, na maioria das vezes formas de evitar a dor ou
constrangimentos.

Assim como os discursos estdo plenos de siléncios significantes, o siléncio também
nao ¢ absoluto. Logo, o proprio fato dessas mulheres estarem narrando suas historias ao serem
entrevistadas ou no proprio decorrer das discussdes propostas pelas facilitadoras do Grupo,
representa uma forma de produzir sentidos, amenizar € quem sabe até reverter o cendrio que
afeta o universo de mulheres vivendo com HIV e aids. Assim, através do Grupo, elas buscam
estratégias em instancias de participagdo para disputar com outros atores o lugar de fala
autorizada no contexto da epidemia de aids.

Tais espagos podem ser considerados espagos de inclusdo, de superacdo das
desigualdades e também, de certa forma, das dificuldades frente ao “viver com aids”. Neles
predominam dimensdes estruturantes que influenciam as pessoas no sentido da necessidade de

somar esforcos dos diferentes movimentos que buscam a atuagdo contra a epidemia de aids.
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As mulheres compreendem, assim, 0s espagos numa perspectiva de democratizagdo e,
consequentemente, da comunicagdo como um direito.

Sob essa oOtica, a hipotese deste trabalho ¢ confirmada: por um lado o cenario da
epidemia ¢ repleto de siléncios significantes, por outro, nao obstante o fato dessas mulheres
silenciarem seus dramas, elas buscam, simultaneamente, espacos alternativos em que possam
manifesta-los e se solidarizarem com pessoas em situagdes semelhantes. Esses espacos sdo,
para muitas, o primeiro rompimento do siléncio no que se refere a revelacdo da condicdo
sorolégica positiva. E ainda por meio deles que muitas passam a ter acesso a outros
movimentos sociais, encontros, redes, € até¢ mesmo a outras instancias de participagao social
que refletem lutas nao s6 no campo do HIV e aids, mas em todo o campo da saude, como ¢ o
caso dos conselhos de satde.

Nesses espacos, onde se encontra o proprio Grupo de mulheres, ocorre a tentativa de
produ¢do de uma comunicacdo localmente produzida, principalmente através de
conversagoes. Predominam, assim, mediacoes da ordem das motivagdes, afetividades,
relagdes ¢, € claro, das discursividades.

A partir da analise das entrevistas e, principalmente dos mapas construidos, ¢ possivel
observar que de fato ha muita informagdo disponivel sobre a aids, mas nao especificamente
sobre o contexto das mulheres vivendo com aids e ndo sobre questdes referentes ao campo
especifico da sexualidade que abarca essas mulheres. A comunicagdo praticada por quase
todos os nucleos discursivos ndo ¢ voltada para tais questdes e € possivel observar, por parte
das integrantes do Grupo, uma preocupagao com as apresentagdes dos materiais disponiveis,
que nem sempre revelam as vozes das pessoas vivendo com HIV e aids e, principalmente, das
mulheres vivendo com HIV e aids.

Isso vai repercutir fortemente no modo como essas mulheres ressignificam as
informacdes recebidas, sendo que muitas delas tém duvidas sobre o proprio “viver com aids”,
sobre a diferenca entre HIV e aids, etc. E no proprio espago do Grupo que elas buscam sanar
suas duvidas. H4, ainda, uma evidente preocupagdo para com as informagdes que estdo sendo
produzidas para outro receptor - aquele que nao vive com HIV e aids - acreditando que este
também tem dificuldades de assimilagdo e ressignificagdo de informagdes e vé€, por isso
mesmo, a aids como um risco para os outros, tal qual foi - ideologicamente - para as

mulheres.
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A tematica do risco revela, assim, uma questdo da visibilidade/invisibilidade no
contexto de pessoas vivendo com HIV e aids. Os chamados “grupos de risco” acabaram por
nao identificar determinadas populagdes - como as de mulheres com relacionamentos estaveis
- como também vulneraveis a exposi¢ao ao HIV, o que tornou esses grupos, por longos anos,
invisiveis no contexto da epidemia. E o caso de grande parte das entrevistadas. Por um lado,
invisiveis por anos no cenario da aids, por outro lado, também invisiveis no contexto do HIV
para alguns nucleos, devido ao silenciamento ptblico da doenga.

Apesar de, em instancias de participacao as mulheres demonstrarem, fortemente, uma
mobilizagdo para construir outros sentidos sobre a doenga e sobre elas proprias - que
passaram a ficar marcadas pelo preconceito e pelos estigmas anteriormente criados -,
desconstruir essas relacdes ¢ muito mais dificil do que construi-las. Nesse sentido, muitas
mulheres vivendo com HIV e aids resguardam-se publicamente em nucleos como familia,
vizinhanga, escola, midia (que por sua vez ¢ uma forma de resguardo para os mesmos nucleos
ja citados), etc. Evitam, assim, parte do imaginario coletivo construido ao enfatizar a doenga
com a promiscuidade social e a determinados “grupos de risco”, o que ajudou a reforgar os
tabus e os imaginarios socialmente codificados pelas praticas discursivas.

Desse modo, observa-se a necessidade do discurso em nao dizer tudo. E, nesse
cenario, existem siléncios multiplos, desde aqueles que se referem a auséncia das palavras
propriamente dita, ao siléncio que também existe nas palavras, que perpassa as palavras. A
titulo de reflexdo, seguem (resumidamente) colocagdes sobre as modalidades do siléncio e do
dizer no que se refere ao cenario mulheres vivendo com HIV e aids:

a) O siléncio ¢ necessario. Isso quer dizer que, para que alguém diga algo, inclusive as
mulheres entrevistadas, ¢ preciso que algo seja silenciado. Nesse sentido as mulheres estao
sempre fazendo escolhas entre o dizer e o ndo dizer.

b) Essas escolhas remetem, mesmo ap6s 30 anos dos primeiros casos de aids notificados no
mundo, ao tratamento das informacgdes divulgadas pela cobertura jornalistica, principalmente
nas décadas de 1980 e 1990, pautada pela classificacdo, rotulacdo e estigmatizagdo dos grupos
sociais infectados pela aids, que também refletia outras vozes, campos, ¢ instituicdes. Ha,
assim, uma clara opg¢do pelo siléncio como tatica, como forma de evitar tal classificacdo,
rotulacdo e estigmatizagdo, muitas vezes ja sofridas por elas mesmas, ou por amigos e
conhecidos, ndo s6 nos anos 1980 ¢ 1990, mas também em tempos atuais.

c) O silenciamento sobre o “viver com aids” nesse cendrio ¢, assim, também parte da
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experiéncia da identidade dessas mulheres, pois é o que lhes d4, muitas vezes, condi¢cdo de
movimento.

d) Nao ¢, por isso mesmo, um siléncio maléfico, mas sim uma mediagdo, no sentido de
movimentagdo da comunicagdo. Trata-se de uma forma de imprimir sentidos ao viver com
aids, evitando, porém, processos incomodos impostos a elas.

e) Ha, ainda, uma op¢ao pelo nao siléncio, uma opgao em dizer em cenarios de mobilizagdo; o
que se apresenta como sintomas de transformacgdes positivas em relagdo as politicas publicas e

a cobertura da midia jornalistica sobre a aids.
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Roteiro de entrevistas semi-estruturadas

1. Identificacao
Idade

Ocupagao, escolaridade
Estado civil, filhos

Ha quanto tempo freqiienta o Grupo de Mulheres

2. Cotidiano

Quais atividades vocé realiza no dia-a-dia?

Que coisas vocé gosta de fazer?

Quais sdo as coisas mais importantes para vocé?

Quais suas maiores preocupagdes durante o dia?

3. Infeccao pelo HIV e historia de vida

Em que ano vocé recebeu o diagndstico positivo para o HIV/aids?

Vocé sabe como foi infectada? Se sim, pode me contar um pouco mais sobre essa historia?

4. Vida afetiva/sexual

Vocé tem parceiro sexual?

Se sim, o parceiro € fixo?

Conte-me um pouco sobre essa relagdo... (moram juntos, hd quanto tempo, filhos...)
Vocés conversam sobre sexo?

Seu parceiro sabe da sua soropositividade para o HIV? Isso afeta suas praticas sexuais?

5. Medicamentos ARVs

Quando vocé iniciou o tratamento antirretroviral?

Onde recebe seu tratamento?

Tomar os medicamentos alterou o seu dia-a-dia? Se sim, em que?
Vocé tem alguma dificuldade para tomar os medicamentos? Qual (is)?

Vocé ja conversou com o seu médico ou outro profissional de saiude sobre essa(s)
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dificuldade(s)?
E para ter acesso ao tratamento, vocé tem alguma dificuldade?

Vocé conversa com seu parceiro sobre seu tratamento?
6. Familia
Vocé pode falar um pouco sobre a relacao que tem com sua familia?

Seus familiares sabem da sua soropositividade para o HIV?

7. Relacio com o profissional de saude

Vocé conversa com seu médico sobre seu tratamento? Por exemplo, quando tem duvidas
referentes a efeitos colaterais e a propria doenga? E sobre questdes referentes a sexualidade?
Por que sim ou nao?

Vocé acha que precisa de mais informagdes sobre os ARVs que toma? Se sim, de que tipo?
Com qual profissional de saude vocé se sente mais a vontade para conversar sobre a infeccao

pelo HIV, seus medos, angustias, etc.?

8. Expectativas e mudancas

Desde que ficou sabendo de sua condicao sorologica positiva para o HIV vocé:
() queria ter tido mais oportunidades de desabafar

() foi suficiente as oportunidades que teve de desabafar

( ) ndo teve oportunidades de desabafar, mas gostaria de ter tido

() ndo pensa sobre isso, pois ¢ dificil

() nunca pensou sobre isso

Desde que ficou sabendo de sua condi¢do sorologica positiva para o HIV vocé:
() queria ter tido mais oportunidades de se distrair socialmente

() teve distragdo suficiente com as pessoas

() ndo pensa sobre isso, pois ¢ dificil

() essa questdo ¢ indiferente para vocé

() nunca pensou sobre isso
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Como ficou conhecendo o Grupo de Mulheres do Pela Vidda-RJ?

() indicacao de profissionais de saude/unidade de satde onde fago tratamento
() indicacao de amigos e familiares

() através dos meios de comunicacao

() outro (especifique)

Vocé participa de outro Grupo de apoio a pessoas vivendo com HIV e aids além do Grupo de
Mulheres do Pela Vidda-RJ?

() sim () nao

9. Apoio

Vocé tem com quem conversar sobre a infec¢ao pelo HIV, seus medos, etc.?
Se sim, com quem?
Se sim, sobre o que vocés mais conversam?

Se ndo, por qué?

10. Comunicacao/Informacao HIV/aids

De onde vocé recebe informagdes sobre HIV/aids?

E vocé, ja foi fonte de informagdes sobre o assunto para algum meio de comunica¢ao?
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FUNDACAO OSWALDO CRUZ , ,
INSTITUTO DE COMUNICAGCAO E INFOMACAO CIENTIFICA E TECNOLOGICA EM SAUDE
MESTRADO EM INFORMACAO E COMUNICACAO EM SAUDE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezada,

Vocé esta sendo convidada para participar da pesquisa “Mulheres e aids: siléncio e

silenciamento” que tem como tema o siléncio presente no cotidiano de mulheres vivendo com

HIV e aids. Esta pesquisa visa identificar e analisar as representacoes e sentidos do siléncio e
silenciamento presentes no cotidiano de mulheres vivendo com HIV e aids e compreender as
experiéncias de adoecimento dessas mulheres.

Todas aquelas que comparecerem as reunides do Grupo de Mulheres que acontecem
na ONG Pela Vidda Rio de Janeiro durante os primeiros meses de observacao deste mesmo
Grupo por parte da pesquisadora serdo convidadas a participar das entrevistas.

Os riscos relacionados com sua participagdo sao minimos. A pesquisa nao identificara
nomes, nem enderecos. Nao serdo utilizadas informagdes em prejuizo das pessoas envolvidas
nas entrevistas e os valores culturais, sociais, morais, religiosos e éticos serdo respeitados. As
entrevistas serdo gravadas visando ampliar o poder de registro, porém, apenas em audio, sem
cameras; e armazenadas pela pesquisadora.

A pesquisa prevé ainda a protecdo da imagem e estigmatizagao dos envolvidos,
garantindo a nao utilizagdo das informagdes em prejuizo das pessoas. Os beneficios
relacionados com a sua participacdo dizem respeito a contribui¢do para a produgcdo de um
maior conhecimento referente a tematica do siléncio no contexto mulheres e aids.

Durante toda a realizacdo da pesquisa, vocé nao sofrera qualquer tipo de desconforto,
podendo optar a qualquer tempo por nao mais participar do processo ou retirar seu
consentimento. A nao participagdo ou a retirada do consentimento nao implicara em prejuizo
na sua relacdo com a instituicdo proponente da pesquisa, o Instituto de Informacao Cientifica
e Tecnologica em Saude, Icict/Fiocruz, nem com a ONG Pela Vidda Rio de Janeiro, e,
sobretudo, com os profissionais de ambas. Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o
endereco e telefone da pesquisadora, podendo tirar suas duvidas sobre a pesquisa e sua

participacgdo, agora ou a qualquer momento.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Declaro estar ciente das informagdes contidas neste Termo de Consentimento, as quais li e
entendi com clareza. Declaro neste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido a minha

concordancia em participar desta pesquisa.

Data: / /

Assinatura da Participante do Grupo de Mulheres da ONG Grupo Pela Vidda Rio de Janeiro

Assinatura da Responsavel de Pesquisa

Daniela Savaget Barbosa Rezende

PPGICS - ICICT / FIOCRUZ

Av. Brasil, 4.365 - Pavilhao Haity Moussatché - Manguinhos, Rio de Janeiro
Telefone: (05521)3865-3131 — danisavaget@ig.com.br

Comité de Etica em Pesquisa da Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio - Avenida Brasil, 4365, sala 316 -
Manguinhos - Rio de Janeiro - RJ - CEP 21040-360 - Tel.: (21)3865.9710/ (21)3865.9729. Email: cep@epsjv.fiocruz.br.



