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RESUMO

A guarta década da epidemia de aids revela inosacé@gazes de melhorar a qualidade de
vida e prolongar a expectativa das pessoas diagadas, a partir das conquistas biomédicas,
sociais e politicas. Entretanto, continua haverggencussdes sociais danosas, na vida dos
segmentos mais vulneraveis da populacdo, como Heeras, em funcédo das desigualdades
historicamente construidas, que repercutem nadistéis@s referentes a feminizacdo da
epidemia, na década de 2000. A histéria da epiddmiaids revela o papel das respostas da
sociedade civil organizada nas acdes de preveng@mteole do HIV e na conquista dos
direitos das pessoas vivendo com HlIV/aids. Tendwista esse cenario, esse estudo objetiva
compreender como se da o Cuidado em saude e ovimoeim o HIV entre oito mulheres
soropositivas, integrantes do Movimento NacionaCd#adas Posithivas (MNCP). Por meio
de andlise documental, observacdo direta e ereviweram descritas a origem e as
caracteristicas do MNCP e analisadas as trajetdeasda e a motivacdo das mulheres para
integrar o movimento. Nesta direcdo, buscou-se meanos desdobramentos da descoberta
do HIV e da participacdo no movimento, na vida dapg pesquisado, em relacdo a
reconstrucdo de identidade, a (re)articulacdo elagdes interpessoais e aos significados e
acOes voltados para o Cuidado da saude e o congdrio o HIV. De acordo com os
resultados, as trajetorias de vida revelam difesesttuacdes de vulnerabilidade social, em
funcdo das desigualdades sociais e de género. Qnddiico do HIV, ocorrido
majoritariamente na década de 1990, gera surpreggestionamentos acerca das relacdes
afetivo-sexuais, haja vista que a maioria foi itdda por parceiros estaveis e maridos. A
entrada no movimento social resulta principalmetgenecessidade de apoio social, pouco
vivenciada na esfera do cuidado da assisténciasaenscos. A participacdo no MNCP
possibilita a reconstrucdo de identidade pos-distipw das mulheres, mas ha pouco
engajamento em ac¢des politicas do movimento. Naonfadentificadas pautas do movimento
feminista na tematicas abordadas pelo MNCP. Repens@omo transformar as praticas, em
termos de apoio e participagdo politica, nos mortoge bem como a abordagem nos espacos
de assisténcia, tendo como eixo central a compeeamss processos de desigualdade social
que atravessam as trajetOrias desses atores s@pailecem como 0S principais desafios
lancados por este estudo.

Palavras-chaveHIV. Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida. Muleer Identidade de

Género. Atencao Priméria & Saude. Movimentos Sociai



ABSTRACT

The fourth decade of the aids epidemic revealsviations capable of improving the quality
of life and prolong the expectation of people d@gpd, from the biomedical, social and
political achievements. However, it is still going harmful social repercussions, in the lives
of the most vulnerable segments of the populatgeuch as women, according to the
inequalities historically constructed, which redenan the statistics concerning the
feminization of the epidemic, in late 2000. Thetdng of the aids epidemic reveals the role of
organized civil society in the prevention and cohaf HIV and the conquest of the rights of
people living with HIV/aids. In view of this scemay this study aims to understand how
health care and living with HIV among HI\\Wwomen, eight members of the National
Movement of Citizens Posithivas (MNCP). Throughwuoentary analysis, direct observation
and interviews were described the origin and cheristics of MNCP and analyzed the life
trajectories and the motivation of women to joia thovement. This way, sought to examine
the ramifications of the discovery of HIV and peigiation in the movement in the life of the
group searched in relation to the reconstructiordehtity, (re) articulation of interpersonal
relationships, meanings and actions focused orttheate and living with HIV. According to
the results, the life trajectories show differeitiations of social vulnerability, depending on
the social and gender inequalities. The diagnosisll¥ occurred mainly in the 1990. It
generates surprise and questions about sexuatreffaelations, since most of them were
infected with stable partners and husbands. The émtthe social movement is the result
mainly of the need for social support, little expaced in the sphere of assistance care
services. Participation in the reconstruction eiitity MNCP allows the post-diagnosis of the
women, but there is little engagement in polit@etions. There were not identified guidelines
of the feminist movement in themes by MNCP. Retlonkhow to transform the practices, in
terms of support and political participation, in vements, as well as the approach in
attendance, having as central axis the understgnafirprocesses of social inequality that
traverse the trajectories of these social act@sears as one of the main challenges launched
by this study.

Keywords: HIV. Acquired Immunodeficiency Syndrome. Women. @enldentity. Health
Primary Attention. Social Movements.
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1 INTRODUCAO

O atual cenario ilustra a quarta década de convi@im a epidemia de aids e revela
importantes avangos no campo biomédico, socialitigmle do direito, expressos pela
diminuicdo da populagdo HIV positiva, inclusdo deismpessoas na TARV, aumento da
adesédo ao tratamento, melhora no prolongamental&lgde de vida de PVHA e reducéo do
crescimento da morbimortalidade. Tais conquistash@a contornos especificos em funcéo
das condi¢cbes dos contextos locais. Isto signdizar que existem variacdes no acesso as
tecnologias de prevencao e tratamento, nas diesaoiciedades e entre as 35 milhdes PVHA
em todo o mundo, decorrentes principalmente dasctafsticas sociais e regionais
(BRASIL, 2015; UNAIDS, 2014).

No caso do Brasil, desde o inicio da epidemia @tég de 2015, houve registro de
798.366 casosde aids, observando-se que a distribuicdo dos cssasxpande para todo
territdrio nacional. Estima-se que haja aproximaslaen 781 mil PVHA no pais,
correspondendo a uma prevaléncia de 0,39%. Obsereatabilizacdo da taxa de deteccéo de
aids, no Brasil, nos ultimos dez anos: uma média0je casos para cada 100 mil habitantes.
Entretanto, cerca de 130 mil individuos infectadesconhecem seu diagnésti¢amram
registrados, desde 1980 até junho de 2015, 5198%88%) casos de aids em homens e
278.960 (35,0%) em mulheres. Entre as mulheressparvez, os ultimos dez anos foram
marcados por uma tendéncia de queda de 18,9% tessade 16,3 casos a cada 100 mil
habitantes, em 2005, para 13,7 em 2014 (BRASIL52BRASIL, 2014a; BRASIL, 2013).

Numa retrospectiva histérica, sabe-se do avancepidemia entre as mulheres,
principalmente, a partir da década de 1990 até osedd ano de 2005, com aumento dos
casos. Em 1985, havia 26 casos em homens paraasddeminino. Entre 2004 e 2008, a
razdo de sexos mantinha-se em 15 casos em homensgua 10 casos em mulheres —
atingindo seu menor valor (1,4) em 2005. J4 arpdgi 2009, observa-se a progressiva
reducdo dos casos femininos e aumento dos casosulmas — 0 que se revela
principalmente entre HSHs —, modificando a razéoeeos sexos (chegando a 19 homens
para cada 10 mulheres, em 2014). Essa razdo des,sp®b sua vez, € marcada por
importantes diferencas regionais, pois enquantoregies Sudeste e Centro-Oeste h4 um
maior predominio de casos em homens em comparagd@s demais regides, na regiao Sul
h& uma participacdo maior das mulheres nos casasislecom razdo de sexos de 16 homens
para cada 10 mulheres. Além disso, a medida quergam idade, a razdo de sexos diminui.

Ou seja, os ultimos anos revelam maior participaig@omulheres nas faixas etarias de maior
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idade: entre 2004 e 2013, por exemplo, a taxa teEcio entre elas apresentou tendéncia de
aumento nas faixas etarias de 55 a 59 e 60 ano®®, de 24,8% e 40,4%, respectivamente
(Idem; BRASIL, 2012a).

Entre os niveis de escolaridade, também ha difareglativa aos sexos: a proporcéo
de homens com grau de instrugdo mais elevado & dmigue a de mulheres. Em 2014, 2,3%
dos homens e 3,9% das mulheres com aids eram lztalfa para o nivel superior
incompleto, 7,8% eram homens, 2,4% mulheres; e panavel superior completo, 12,3%
eram homens e 3,8%, mulheres (BRASIL, 2015). Aggped via de transmissao é a sexual:
em 2014, ela correspondeu a 95,4% entre os hon®nd% entre as mulheres. As demais se
distribuem naquelas por transmissao vertical, @orsfuséo e por uso de droga injetavel (esta
altima, diminuindo ao longo dos anos em todo o iBrddem).

A média de sobrevida apds o diagnostico passowueopmais de quatro anos e meio
para mais de nove anos, refletindo a estruturagdesposta nacional, no campo da atencéo.
Segundo o Departamento de DST/aids e HepatitessVoauidado de PVHA hoje ocorre no
SUS, por meio dos 515 CTAs (distribuidos em toddtéeio brasileiro, a maior parte na
regido sudeste), responsaveis por acdes de diagngstevencdo e aconselhamento sobre
DST, incluindo testes para HIV, sifilis e hepati® C, gratuitamente, de modo sigiloso;
bem como pelos SAEs com acdes de assisténcia,ngéeves tratamento as PVHA, com
diferentes configuracdes institucionais (ambulasdri gerais/especializados, hospitais,
unidades basicas e postos de saude, policlinisasvecos de assisténcia especializados em
DST, HIV/aids). Tais servicos visam prestar aterafita integral e de qualidade aos usuarios,
com equipe multiprofissional (BRASIL, 2014b; BRASRO12c; BRASIL, 2008).

Ha ainda os servigos de nivel terciario de assigté&o pré-natal, parto e puerpério de
mulheres soropositivas, integrados a implementagéprotocolo de testagem no pré-natal,
assim como 0s servigos especializados no cuidadoodw®licacbes da doenca, como a
lipodistrofia, bem como hospitais-dia. Em periodoente, ocorreram mudancas nas diretrizes
nacionais voltadas para a expansao do tratameitiengdo Basica, com énfase na Promogéao
da Saude e nas acdes intersetoriais. Este proaeskoé incipiente no que diz respeito a real
abrangéncia de sua implantacdo, mas ja demand@sesnacerca de suas implicacoes
(BRASIL, 2012b; 2014b; 2014c).

Das PVHA, até o fim de 2014, no pais, 83% (649 maliam sido diagnosticadas e
aproximadamente 80% destas foram vinculadas a atfpstes servicos de saude, em algum
momento depois do diagndstico; no entanto, apebsadntinuavam retidas nesses servicos

(BRASIL, 2015). Portanto, embora tenham ocorrid@anantes incrementos na oferta de
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servicos de diagndstico, tratamento e monitoramdagocondicfes de saude para PVHA, o
alcance dos recursos biomédicos disponiveis apeednitacdes em funcdo de fatores
socioecondmicos e culturais (UNAIDS, 2014), ou mesia noc¢ido de cuidatjoque por
vezes desconsidera outros aspectos da vida humestréngindo-se ao bioldgico. O Boletim
Epidemiolégico lancado no final de 2015 (BRASIL18) por exemplo, finaliza seu texto
esbocando um olhar sobre os desafios da epidereiaafuata a necessidade de inovacéo
sobre o cuidado, numa clara perspectiva de viéndia@o, a despeito de todas as outras
dimensdes levantadas pelos dados epidemiolégigosi@a@apresentados. Ele conclui: “A fim
de avancar nesses resultados [relativos a melmariguantidade de novos diagndésticos,
cobertura de tratamento e supressao viral], é sg@gescontinuar investindo em abordagens
inovadoras e baseadas em evidéncias” (Idem, p.71).

Com a intencédo de gerar novas reflexbes e contrgara a problematizacdo dessa
discusséo, o presente estudo busca compreendadadGiem saude e a experiéncia com o
HIV, entre mulheres soropositivas participantes Movimento Nacional das Cidadas
Posithivas (MNCP), no Rio de Janeiro. Cabe regsaiia o estado do Rio de Janeiro, entre
2003 e 2012, registrou 32.729 casos diagnosticaalnsaids, nas nove regioes de residéncia,
sendo que a regido Metropolitana | (que inclui pita§ concentra a maioria dos casos
(72,3%) (RJ, 2014).

Frente a importancia histérica das organizacéesd@dade civilas respostas sociais
a epidemia, tem-se o propésito de compreender eopratica do Cuidado se estabelece e se
desenvolve entre mulheres que participam de uma ded PVHA, considerando suas
trajetorias de vida. Tal recorte norteia-se petdlexdes sobre os atuais desafios do controle
da epidemia de aids, relacionados ao acesso eoadssfecnologias de prevencdo e ao

tratamento das PVHA, as implicacdes do estigmaidia e das desigualdades sociais e de

! Sera utilizada a palavra com inicial mintsculafarana de substantivo comum, quando se tratar diglaties

e procedimentos no sentido comum e com inicial staila, enquanto substantivo proprio, quando renaeter
concepcao proposta por Ayres (2004), com um modiéoenciado e mais ampliado de pensar e execatar a
praticas de saude e de cuidado, a qual sera edplera um tépico especifico deste texto.

2A despeito do modo como comumente aparece natlitargpara Montafio (2010), ha diferenca no usatdes |

e organizacfesla sociedade civil ena sociedade civil. Segundo este autor, “a primeiranéo manifesta a
perspectiva de uma sociedade civil, um corpo daiitn) organizado, relativamente homogéneo e auto
identificado, [...] e com isso equaliza-se, numame categoria, um conjunto heterdclito e contraditde
setores, nao apenas diversos, mas fundamentalargagdnicos. [...] Isto é, pensar na sociedadéamouno
resulta num erro grosseiro de interpretacdo htstdfessa forma, [ao usaa sociedade civil], a sociedade civil
passa a ser considerada como o que é uma dimamsdogsfera, um espaco da totalidade social, portant
necessariamente articulada as outras esferasAfsim, essas lutas sdo travadas por sujeitos idhdiis
(homens e mulheres) e coletivos (grupos e orgabézgem diversos espacos e esferas da sociedatjeséja
nasociedade civilno Estadona esfera produtivajo espaco do consumpoavida cotidiana” (p. 274-277).
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género no aumento da vulnerabilidade ao HIV, bemacpela minha trajetéria profissional
como medica no contexto do atendimento na redeeaedo basica no nordeste do Brasil,

apresentada a sequir.

1.1 TRAJETORIA PROFISSIONAL

Acompanho a histéria do HIV desde tempos anteriaesneu curso de medicina,
quando vinha ao meu conhecimento apenas as héstiiikaticas que chegavam a Santarém,
no oeste do Para, no inicio da década de 1990. ¢dlatavam sobre uma epidemia
devastadora, que atingia principalmente gays ecgueéenava a morte todos que dela se
infectavam. Esse era um resumo do meu raso condeftinsobre o assunto até que, seis
meses apos a conclusdo do Ensino Médio, em 200derpeos uma colega de turma,
inesperadamente, de uma dita ‘pneumonia por badsdel’. Nao faziam muitos meses desde
gue ela havia se mudado de cidade, de modo repedfirem outro Estado, conta-se que, das
poucas vezes em que foi vista, estava abatida,remdg e parecia esconder alguma coisa no
semblante. Pouco tempo depois de seu 0Obito, eraagrequena cidade tomava-se de boatos,
espalhava-se seu diagnostico de base: HIV.

Nessa ocasido, vinte anos apds o primeiro diagobtasileiro de HIV, a sociedade
ja ndo se questionava mais quanto a possibilidaderddiagnostico feminino da infeccdo. A
qguestao era: quem € a mulher que contrai o HIV®i & fresposta de carater moral a essa
pergunta, que marcou a memoria final que as peskupgela cidade guardaram sobre ela: o
da ‘promiscuidade’, ‘prostituicdo’, ‘a mulher vadiBassaram-se dez anos e, como ela, varias
mulheres ainda hoje enfrentam as interfaces bigddge sociais da aids, no que concerne
principalmente ao julgamento moral em relacdo a$i&#VA despeito dos avancos na
prevencdo e cuidado das PVHA, o receio do estigaaids permanece, influencia na forma
como se lida com o diagndstico, como o outro toorecimento da sua infeccédo e de como
ird agir deste instante em diante.

Durante o curso de medicina, quando estudei na Ami&ze na pratica clinica,
enquanto residente de Medicina de Familia e Comadeidna Estratégia Saude da Familia
(ESF), no sertdo de Pernambuco, acompanhei poasos da infeccdo em mulheres. Mas,
todos de algum modo me marcavam, pois traziam itaptxs histérias de opressdo, com
elementos muito particulares do mundo feminino.e&sslementos, porém, ndo eram
exclusivos da realidade de mulheres infectadas, taasbém de mulheres outras,
principalmente aquelas que conviviam com o HIV moem filhos, companheiros, irmaos

infectados. Era visivel, nos nucleos familiaresitasuvezes, chefiados por essas mulheres), o
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guanto o estigma relacionado ao HIV/aids reverlzed® modo violento e danoso sobre o
cotidiano delas e da dindmica familiar, principahteenos casos que pude acompanhar.

A descoberta destes casos pela equipe da ESF elagemimente, em situacdes
extremas, quando a pessoa infectada e seus fawil@ercebiam a necessidade de um
atendimento médico urgente, na auséncia de corgdpgia chegar no SAE. Ou seja, frente ao
receio do estigma da aids, o portador do HIV ewitavassisténcia da Unidade e omitia sua
condicdo soroldgica para a equipe da ESF. Perantessa ‘surpresa’ de um diagndéstico
desconhecido até entdo, acionava-se os demais wedequipe (enfermeiro e/ou meédico e
agente comunitario de saude responsavel pela meepdnuitas vezes atropelando o sigilo, e
sendo indelicados, na medida em que buscavamawaxsoientos de outros dados sobre o
caso, incluindo o porqué dele até entdo ainda @é@desnosso conhecimento. Na maioria das
vezes a resposta erle/ela prefere se tratar em outro lugar”

Diante da complexidade do caso, esses profissicnaipartilhavam a histéria com os
demais membros da equipe (rompendo o sigilo emdaaliscussdo do caso com a equipe
para o0 planejamento de um projeto terapéutico Enguwe tentavam viabilizar um
acompanhamento mais proximo da familia, a depentder necessidades prioritarias
identificadas. Entretanto, por melhor que fossatancao, isso as vezes afastava a pessoa
infectada e seus familiares do servico, muitas eza fungdo de um sigilo novamente
cobrado pela prépria pessoa infectada, ou até de necusa, dela e de familiares, aos
atendimentos. Somava-se a isso a trama de outoidepras sociais para 0S quais nao
dispunhamos de meios habeis para lidar. O resukkadoque dificilmente conseguiamos
(re)estabelecer um vinculo e ‘perdiamos a chanoaip costumavamos dizer.

Nesta mesma comunidade pude participar, enquantditadora do espacgo,
colaborando desde a sua construcdo, de uma exparim terapia de grupo no servico de
saude, com moradores da area. A iniciativa de awiafesse espaco de troca partiu das
discussbes entre 0 Nucleo de Apoio a Saude da iBafNihnSF), a ESF e os cursos de
medicina e psicologia da universidade, sobre commduzir alguns casos de salde mental, na
comunidade. Dentre as participantes, uma delasméeade um rapaz infectado com HIV o
qual assisti ir a Obito de modo lastimavel, logs meeus primeiros dias de trabalho no
territorio. A partir da historia dessa méae, vietambém os elementos comuns as historias de
mulheres que vivem e convivem com a epidemia.

Ao longo dos seis meses de convivio com cotidiaaguela terapia de grupo, como
uma das facilitadoras, e entre as mais variadagativas das historias de vida das

participantes, chamava-me a atencdo o quanto aquéler protagonizava as discussoes e
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trazia a tona seus sofrimentos e suas dificuldades,receios, para serem trabalhadas ali em
roda, numa fluéncia e naturalidade completameriézediites da relagéo anterior, na ocasiao
em que comecamos a acompanha-la, junto a suadanévido ao filho portador em fase
terminal. Nao havia vergonha ali, ao falar da ceéncia familiar com o virus. Essa relacéo,
através do dia-a-dia do grupo, permitiu a recriaigam vinculo dela conosco, de busca pelo
cuidado com a equipe e o servico, até entdo javists. Ela e as demais mulheres do grupo
tornaram-se parceiras da equipe nas acdes de proraotsaude no territorio. Pouco antes da
conclusao da residéncia médica — 0 que coincidom a minha saida do servico —, ela falou
sobre o0 quanto a convivéncia naquele grupo Ihenektva a chamar outras pessoas do seu
territrio para participar e lutar junto por umada melhor.

Registrei aquela experiéncia em minha memoéria caihgo de grande potencial
transformador: a importancia da coletividade e ddigpacédo popular no cuidado, numa
concepcdo mais ampliada de saude e, consequenggerdenCuidado. J& havia, na minha
histéria pessoal, uma relacdo de trabalho com ®utrovimentos sociais, principalmente
durante a universidade. Todavia, foi na convivérsgemanal com aquele grupo que, aos
poucos foi se tornando apenas de mulheres, emauneiertdo, que pude extrair o sentido real
do convivio coletivo nas praticas de Cuidado, n@nas por ser terapéutico, mas por ser
socialmente transformador.

Dessas vivéncias, ficou-me a inquietacado de transgga experiéncia de promocao
em saude para o cotidiano de cuidado de PVHA, ao#drios. Seria a Atencdo Basica
(principal cenario dessas experiéncias) um espadgguado para esse exercicio do Cuidado?
E possivel que sim, mas, como fazé-lo se ainda gemquestbes sociais, politicas e
econdmicas, anteriores a propria insercdo do vitrassociedade? S&o questdes que
permanecem cristalizadas e que, por si sO, emmjepessibilidades de vinculacdo e
visibilidade, fortalecendo o estigma, a discriméag@ o proprio preconceito em relacdo ao
HIV. Como construir esse processo no territorion s#ar abertura a reproducdo de mais
discursos de 6dio e mal-estar na convivéncia co@mief? Como a mobilizacéo aparece na
vida de PVHA, em especial mulheres, que se torrtanstas? Qual a natureza das praticas
dessas mulheres no contexto do movimento e ateweréprio territdrio? Sera que essa
participacdo é realmente uma ferramenta Util eipelspara o enfrentamento dessas questdes
sociais da aids, quando se pensa os territériogfoQmna convivéncia em grupo de pares €
capaz de repercutir no Cuidado dessas pessoas? &owguntradices e desigualdades séo

debatidas e tratadas nesses espacos?



16

A partir dessas indagacdes, objetivo analisar cemn@a o Cuidado em saude e a
vivéncia com o HIV, entre mulheres soropositivag guarticipam do MNCP, no Rio de
Janeiro.O trabalho tem o propdsito de descrever: as carsiiteas MNCP no Rio de Janeiro
(sua origem, objetivos, organicidade, atividadasglisar a trajetoria de vida de oito mulheres
soropositivas, integrantes do MNCP, focalizandossuaotivacbes e significados para
participar do movimento e os desdobramentos pessigsisa participagdo (por exemplo, a
reconstrucéo de identidades, a (re)articulacdouds eelacbes interpessoais); bem como as
acOes (individuais e coletivas) voltadas para cd@uop da saude e para o convivio com 0
HIV.

A dissertagéo foi organizada do seguinte modopdda | aborda os fundamentos do
estudo a partir de trés eixos tematicos, quaisrseggs interacfes entre vulnerabilidade a
infeccdo pelo HIV, as relacbes de género e os psosede estigmatizacdo; o conceito de
Cuidado em saude aqui utilizado e como ele se ralar na vida das pessoas e,
principalmente, das mulheres; o papel dos movinsesgiais no enfrentamento da epidemia
de aids e na conquista de uma assisténcia maigicpdd as PVHA, expostos a seguir. O
capitulo Il apresenta as escolhas metodologictasfpara este estudo e as teorias sociais que
as sustentam, bem como o universo do estudo, sieestolhido e os principais aspectos
caracteristicos das participantes entrevistadawiduéimente, incluindo a descricdo dos
instrumentos utilizados, desafios encontrados mopoae como o material foi tratado e
analisado. O capitulo Il conta um resumo das hagdde cada mulher entrevistada, nessa
pesquisa, para contextualizar leitores e leitoresspeito das trajetdrias de vida de cada uma
delas, e poder compreender melhor de que lugarfastd@o cada ator social participante
desde estudo. O capitulo IV, V e VI apresentamessltados e suas analises, divididos em
tematicas, a partir daquilo que também sinaliziéesatura: o IV retrata as experiéncias das
entrevistadas em relacionamentos afetivo-sexuaigisae anteriores, bem como outros temas
0S quais emergiram nos discursos e estdo assocemdoslacoes de género, ao recorte
geracional e de classe; o V aborda as concepcOesssggnificagcdes sobre diferentes
dimensdes do cuidado com um enfoque maior na fade @ diagndstico, tendo em vista o
papel exercido pela convivéncia com 0s grupos tesias; e o VI resgata um pouco da
histéria do MNCP e centra-se na analise de comas&dado os desdobramentos da proposta
do movimento, na pratica, no nucleo que o movimerdostroi no Rio de Janeiro,
examinando ainda os significados que ele tem paranalheres e como reverbera nos
cotidianos delas, inclusive no que diz respeitodasensdes do Cuidado. Por fim, as

consideracgfes finais buscam revelar uma sintesspeito da diversidade de ideias que
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emergiram, no mosaico de interacdes e significatps apresentado, bem como elencar
novas possibilidades de questionamentos e desafiscontribuicbes que esse estudo trouxe

para o campo da saude publica, no pais.

2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1GENERO, ESTIGMA E VULNERABILIDADE AO HIV.

Sabe-se que o perfil da epidemia de aids modifsmglobalmente ao longo de suas
quatro décadas, afetando desde meados da décagadjgredominantemente, segmentos da
sociedade com menor poder aquisitivo e socialmemeginalizados.Dado o0 momento
histérico dessa nova configuracdo, a situacdo ddkemes na epidemia, principalmente de
segmentos mais pobres, comecou a ser analisada gofito de vista de reflexdes oriundas
principalmente dos movimentos feministas. Estagejelavam possiveis elementos da
conexdo entre vulnerabilidade feminina ao HIV erelacdes de poder entre os sexos. O
incremento com os estudos epidemioldgicos tambéongeen essa relacdo (ROCH al.
2013; RAMOS, 2010; SANTOSet al, 2009; BASTOS, SZWARCWALD, 2000
VERMELHO et al.,1999).

Segundo Paiva e colaboradores (2013), as orgaedeinistas e de homossexuais,
de PVHA e o movimento pela saude da populagédo négeam pioneiros na construcao de
espacos conjuntos de resisténcia a discriminag¢aia @or direitos humanos e justica social.
Foram essas pessoas que, na funcdo de pesquisddorens e militantes, produziram a
reflexdo critica sobre os modelos de prevencdo odampentalistas. Tais modelos
desconsideravam as implicacbes das coercOes entfisigade de recursos — de natureza
cultural, econdmica, politica, juridica e até palicdesigualmente distribuidos entre os sexos,
segmentos sociais —, na definicdo das praticaaisoci

A construcdo de novos olhares sobre a situacdoiddaevda saude das mulheres,
orientada pela luta dos direitos das minoriasefoontinua sendo influenciada pelos estudos
de género. O ‘sistema sexo/género’ foi assim bddizeela autora Gayle Rubin, em 1975, a
qual pautava que a assimetria entre homens e res|h& sociedade, provem do modo como
se da a organizacao social do sexo e da reprodugasformando a sexualidade biologica em

produtos da atividade humana. Essa linha de ratoftindou uma nova forma de pensar as
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desigualdades entre homens e mulheres, na socjedadduzindo o conceito de género no
debate sobre as causas da opressdo da mulherbdegiipse em inidmeros estudos e
reflexdes em torno do tema, nas décadas seguintes.

Tais estudos foram alavancados e incorporados acadupolitica do movimento
feminista norte-americano, impulsionada na décaelal@r0, na defesa dos direitos das
mulheres, visando aumentar suas oportunidadessec@nquistar sua autonomia frente ao
dominio da perspectiva masculina. Sendo assimdédamem que se constituia, o0 conceito de
género procurava superar problemas relacionadtizagio de algumas categorias centrais
nos estudos sobre mulheres. Contraposto ao detemmaifiol6gico presente no uso do termo
sexo ou diferenga sexual, o conceito de génerdieafa construcdo dos atributos sociais das
diferencas baseadas no sexo. Ademais, salientaexjg®e uma dimenséo relacional nas
definicbes normativas de género, na medida em dgeenmino € concebido em relacdo ao
masculino e vice-versa (GIFFIN, 1995; MACHADO, 20BANTOS, OLIVEIRA, 2010;
PISCITELLI, 2002). Comalestaca Joan Scott (1990), o género é uma ferrarestratégica
com a qual as feministas comecaram a desenvolegrecela chama de uma ‘voz tedrica
propria’, sendo Util enquanto categoria de analise.

Barbieri (1992) explica que a busca pela consdlidate um conceito de género passa
por trés perspectivas: a primeira, estruturalishalha com as relagdes sociais de sexo e
baseia-se na divisdo social do trabalho como nuciletor das desigualdades; a segunda
considera 0 género como categoria baseada nachigranostatuse no prestigio social; e a
terceira, representada pela corrente pos-estristiaralaz uma releitura da primeira. Apesar
das diferentes perspectivas sobre a conceituatizacéeformulagcbes da categoria género,
interessa destacar para este estudo, um aspectoncemdefinicdes: a construcdo social e
historica do sexo, que mais tarde incorporou nalbares, como as analises centradas na
articulacéo entre multiplas estruturas e sistergagptiessdo, como na triade género, classe e
raca, e que diante das limitacbes a sua operazagab, também gerou outros
desdobramentos conceituais, a partir do reconhaetim#a insuficiéncia de aplicabilidade
dessa relacao triade as analises sobre as desidgeside género (SCOTT, 1990; SAFFIOTI,
1992; GIFFIN, 1999; KERGOAT, 2009).

Como destaca Piscitelli (2002), os estudos de gémerivam da mesma inquietacao
feminista em relacdo as causas de opressdo dasresjlle cuja “elaboracdo [...] esta
associada a percepcédo da necessidade de assaeagrrescupacao politica a uma melhor
compreensao da maneira como 0 género opera emasdagiedades, 0 que exige pensar de

forma mais complexa o poder” (p. 21). Joan ScdB¥%) irA defender o quéo incipiente e
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restrita € a andlise centrada apenas na triadeogérasse e raga, e por isso, propde um
nucleo essencial de definicdo de género que sdabase conexdo integral entre duas
proposicdes: o género € um elemento constitutivieeldedes sociais baseado nas diferencas
percebidas entre os sexos, e 0 género é uma fommeina de significar as relacdes de poder”
(Idem, p. 21). Ela defende que nos estudos solonelaer que traziam uma visédo politica
mais global, recorria-se regularmente aquelascafegorias para escrever uma nova histoéria
e esse interesse demonstrava o compromisso da@)ipador(a) com a histéria que incluia a
fala dos(as) oprimidos(as), com uma analise doidserd da natureza de sua opressao.
Assinalava também que esses(as) pesquisadores(@sgam cientificamente em consideragéo
o fato de que as desigualdades de poder estaoizadas segundo, no minimo, estes trés
eixos. Entretanto, a autora defende que essa oetagre uma paridade, entre os trés termos,
inexistente na realidade. Para ela, a categorialaise’, a qual € baseada na teoria marxista,
vincula a ideia da determinagdo econbémica a mudaistérica e 0 seu uso, enquanto
categoria, “implica uma ideia de causalidade ecocém®m uma visdo do caminho pelo qual a
historia avancou dialeticamente. Nao existe egte de clareza ou coeréncia nem para a
categoria de ‘raca’ nem para a de ‘género’. No aksogénero’, 0 seu uso comporta um
elenco tanto de posicfes tedricas, quanto de ssneferéncias descritivas as relagbes entre
os sexos® (Ibidem, p. 4-5).

A despeito dessa perspectiva sobre a incoerénciasocequiparado da triade para
analise das relacbes, € necessario reconhecersquistéarias de vida sao inevitavelmente
atravessadas pelas dimensfes de classe e ragm-apanas pela de género -, na dinamica da
construcdo das relagbes de poder, ainda que achagms da influéncia de processos
histdricos diferentes para cada dimensdo. Se areemgfo do conceito de ‘género’ remete a
importancia das relacdes de poder, deixa em abectmteddo empirico que pelas proprias
relacbes € historicamente (re)elaborado. Isso perrdestacar que ha esses outros

componentes que se interconectam, no correr dagded, e que tornam sua analise mais

3 A anélise da interagdo entre eixos de desigualdadesém foi abordada pelo conceito de intersectitate,
empregado nos estudos feministas na década de 8800 objetivo de analisar a superposicao entre as
identidades e papéis sociais acumulados pelas reglheelativas as desigualdades de género, raga/etn
insercdo social e orientacdo sexual (CRENSHAW, 198&1 seja, a abordagem interseccional focaliza a
interacdo de mdltiplas estruturas e sistemas dessfo no delineamento das trajetérias das pedsads, em
vista que 0s processos sociais acontecem em flartincio e remodelam as representacdes, significados
identidades dos sujeitos. Ao trabalhar com um cuojuiverso de variaveis, o enfoque intersecciomaioe
desafios de ordem tedrica e metodoldgica que teradimitar a sua operacionalizacdo na producaoémemad.
Ademais, ha indagacdes quanto a ordenacdo ou répigaa das variaveis envolvidas nos estudos, dada a
tendéncia de alguma categoria ser privilegiada enindento de outras.
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complexa. Isso aparecerd nas trajetérias das neslheetratadas por este estudo,
principalmente no que diz respeito a classe, onguepode ser aqui ignorado devido ao seu
notavel papel na arquitetura das significacdes terdgdes. A dimensédo racial, embora
estivesse presente no roteiro da entrevista ingavjchdo foi aprofundada, pois ndo era o foco
principal do objeto aqui trabalhado e ndo emergim@ uma questdo expressiva do campo,
durante a pesquisa.

Portanto, € com essa perspectiva que este estudanga as interpretacdes das
entrevistas. Tal raciocinio sera utilizado paraituta de outros conceitos, como a propria
sexualidade, bem como seus desdobramentos de &pmdissta, como a criminalizagcdo do
aborto e a violéncia contra a mulh€omo compreender tais componentes e entender como o
género funciona nas relacdes de poder sdo questfEes repostas “dependem do género
como categoria de analise” (SCOTT, 1995). Por isstermo € destacado, neste estudo,
enquanto categoria temética e analitica, enfatzantla para a interpretacdo dos resultados
a serem apresentados nos proximos capitulos, agideimdes de género e 0s seus elementos
constituintes como estruturantes das relacdes derpoo contexto da infeccdo pelo HIV ao
longo da trajetoria de vida de mulheres.

Tendo este olhar sobre o conceito como base, recerde que, passadas quase quatro
décadas do surgimento da aids, € inegavel as maglgusitivas nas politicas de Cuidado,
bem como as atualiza¢cdes dos programas voltad@s gpaalde integral da mulher. No
entanto, o fendbmeno de aumento da infeccdo entreudiseres, sobre o qual se ancorou a
formacdo do MNCP, retoma questdes centrais soboentrole do corpo, o papel das
mulheres na sociedade e como elas protagonizam idadfu Permite questionar, por
exemplo, o que compde este contexto que aindaulifia mudanca da situacdo de saude das
mulheres e que, mantendo-se e reatualizando-seacat em situacao de vulnerabilidade.

Dentre os fatores que dificultam o acesso das maghe da populacdo, em geral, aos
avancos no campo do diagndstico, prevencdo e watamdo HIV, cabe destacar a
persisténcia do estigma relacionado ao HIV/aids.s€a, o diagndéstico positivo do HIV
ainda gera receio de isolamento social, reduzinlasaa pela testagem e inibindo a revelacéo
da condicdo soroldgica e a adesdo aos recursamdisfs na rede de saude. As implicacdes
do estigma da aids discutidas na literatura (PARKE®L3; MONTEIROet al, 2013)
remetem para as apropriacdes, no campo da saudendeito de estigma para as interacdes
sociais, desenvolvidos por Goffman, em 1963, amesmo da epidemia do HIV fazer parte
das relacdes humanas. O autor conceitua estignuaiogatributo negativo que torna o outro

diferente, diminuido ou possuidor de uma desvantagedavia, destaca a importancia da
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linguagem das relagdes sociais e ndo de atriqubesp atributo em si pode ser depreciativo a
uma pessoa, mas nao para outra. Ademais, salieptag)pessoas possuidoras de marcas
estigmatizantes tendem a assumir novas identidsmigais. Nas suas palavras “o estigma
surge s6 onde h& alguma expectativa, de todoglos,lde que aqueles que se encontram em
uma certa categoria ndo deveriam apenas apoiar normaa, mas também cumpri-la”
(GOFFMAN, 1988, p. 16).

E importante destacar que, como as relacbes de pedequestdes de género, o
estigma em sua dinamica também se recicla a cadaaumtexto, gerando ruidos dentro do
emaranhado de elementos constitutivos das vultieiedes, bem como, atualiza as relagdes
de poder. Os ruidos produzidos, se ndo bem ideadifis nas analises quanto as suas origens
historicas e a real finalidade de sua existénai@aautencao, dificultam as interpretacdes e
recaem sobre erros graves de compreensao e ad@ms&apor exemplo, que é parte da
histéria do virus HIV a introducéo de nog¢fes dmaratdrias — como as de grupos de risco ou
de promiscuidade —, o que logo se tornou alvo d#eptos dos movimentos sociais.
Entretanto, a despeito das manifestacoes das peagéeis na sociedade civil, isso néo
impediu o resultado das relacbes pautadas na rdisagdo, preconceito e,
consequentemente, numa ‘morte social’, reforcaéés midia (RAMOS, 2010). Para além
disso, definiu um formato de abordagem e assigtéacPVHA permeado por nogles de
contagio que, vinculadas a grupos de risco, fart@le estigma e o preconceito e retardava o
diagndstico, pois se demorava até suspeitar daciédeentre aqueles que néo faziam parte
desses grupos. Durante muito tempo, as mulheragaiic de fora, portanto, das suspeitas.
Isso tardou na descoberta do virus na vida de swgitdas, aumentando o prejuizo na
morbimortalidade.

E imprescindivel, entretanto, entender que o estigmos conflitos préprios das
relacbes de género sdo muito mais amplos e hissoo que a historia bioldgica da
epidemia. Esse aspecto se da em funcado de vigiatias pré-existentes, como a homofobia
e a condenacdo moral da prostituicdo e do conswrdrapas (PARKER, 2013). E é nesse
tecido que se costuram as trajetérias de vida ddisenes soropositivas militantes do MNCP.
Compreendendo tais mulheres como parte destesiagnésse estudo visa aprofundar o
entendimento de como a dimensédo do Cuidado se iatizg@rna vida delas. A condi¢ao
estrutural, mantida por esses conceitos relaciamajge ampara as analises da repercussao
social do HIV, aparece nessa arena de oposi¢coepaeMilton Santos (2005) é prépria do
territdrio, composta de contradicfes e disputasodeelacdes de forca. E essa concepcao nao

pode descolar-se da vida cotidiana, na sociedadk considerando-a como espaco de
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interacdo social onde rebatem determinantes ecaonénpoliticos, culturais, ideoldgicos, e
onde irdo se processar determinadas manifestagdetad sociais (MONTANO, 2010).

Ayres e colaboradores (2013) destacam que “é preoiscorrer para que 0s sujeitos
sociais sejam alertados sim, mas que, para aléso,di®ssam responder de forma a que
superem 0s obstaculos materiais, culturais e poditque 0os mantém vulneraveis, mesmo
guando individualmente alertas”. Tal enfoque cogeercom as reflexdes acerca da
contribuicdo do conceito de vulnerabilidade no d4mba epidemia de HIV/aids. Ao buscar
superar os limites do conceito de risco, a conceeplgivulnerabilidade aponta que maior
exposicdo ou protecdo de um individuo ou grupo adeterminado agravo resulta da
interacdo de um conjunto de fatores de naturezsidi@l, epidemiolédgica, social, cultural,
econdmica e politica (Idem).

Considera-se que as desigualdades sociais e degénpliam a vulnerabilidadédas
mulheres ao HIV e contribuem para persisténciastigraa da aids, a partir do momento em
que ha atribuicbes de género historicamente cddasifcomo o fato de uma mulher carregar
preservativo na bolsa a tornar disponivel sexuaensituacées que deixam a mulher sem
escolha, como o receio de sofrer violéncia fisicgsicologica. Adiciona-se a esses aspectos
outros fatos, tais como: a maior oferta e orierdagéobre 0 uso ser de preservativos
masculinos e a deciséo final do uso acabar ficaadmao do parceiro; 0 uso do preservativo
colocar em jogo os lagos que definem o amor rom@m@tia confianca; e a critica que existe,
principalmente, por parte dos homens em relac&eaconforto do uso do preservativo e 0s
nao usos consentidos pela propria mulher.

Esse panorama descreve o quadro de vulnerabilidadgtruido pelas relacdes de
poder, colocando as mulheres numa situacao desagprdto da epidemia, se comparadas aos
homens (CARVALHAES, 2008). Estar em situacao deendbilidade define um lugar onde
se torna dificil exercer a capacidade de agénaanseguinte transformacao da realidade.
Entende-se agéncia aqui como uma construcdo dukunbora a capacidade de arquitetar e
‘perseguir’ projetos, e de exercer ou resistir adgp seja inerente a todos os seres humanos.
Por ter a caracteristica de uma construcdo, asafoaspecificas que a agéncia assume variam

em diferentes tempos e lugares, de acordo com fesewlies regimes de poder, e é

“A compreenséo de vulnerabilidade aqui integra&ss eixos, também ancorados naquilo que postulamsAgr
colaboradores (2013): dimensao individual (sobsaszetibilidade de todos os individuos a infecglo pllV e
ao adoecimento pela aids), social (sobre os prosesxiais que ndo podem ser respondidos apenalamn
individual) e programatica (sobre as respostastucginais diante de uma situacdo dada, se sacdouda
reforco as condicdes de vulnerabilidade).
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interessante notar que “os exemplos mais vividasrdacdes entre agéncia e poder séo
encontrados na area das relacdes de género” (ORTAIBR, p. 57).

Diante desse cenario de vulnerabilidades e capixida agéncia de pessoas mais
vulneraveis, mostra-se relevante compreender ea®ldas desigualdades com o poder social
e, para tanto, o que é igualdade. Scott (2005)na&gta que este Ultimo, enquanto conceito
social, € menos preciso do que na matematica. EN&i@auséncia ou eliminacdo da diferenca,
mas o reconhecimento da diferenca e a decisdondedidp ou de leva-la em consideracao”
(Idem, p. 15). Esse entendimento mostra-se netesg@rtanto, para que as politicas de
saude e os modelos de assisténcia vislumbrem dpect@s e incorporem as reflexées dali
oriundas, reconhecendo as diferencas enquantodiegtes definidores importantes, nas
relacdes de poder.

Com isso, parte-se para acoes politicas no campaldie sexual e reprodutiva mais
consistentes com dados da realidade, dando madisicsen forca para que reverberem e
transformem, de algum modo, as condi¢cdes de vidarddheres, incluindo aquelas que ja
contrairam o virus. SO assim, havera praticas ddado que ndo apenas atenderdo as
demandas bioldgicas de cada PVHA, mas trabalhandorel do enfrentamento do estigma e
da construcéo de um outro olhar sobre a prevem¢éoa luta intersetorial permanente contra
as desigualdades. Para tanto, é primordial contiadauscar a formulacdo de condi¢Bes de
atencdo integral a saude que reconhecam as nexbssié as referéncias socioculturais
femininas. Para além: que aborde outros aspeatopyatesso do cuidar, capazes de lidar
com os diferentes desafios que a convivéncia corfeecdo impde.

Portanto, este estudo partiu do pressuposto de gaeicipacdo no movimento social
impacta positivamente nas condi¢cdes de vida dakered, bem como colabora no Cuidado e
no enfrentamento do estigma. A partir dos resuftagice serdo discutidos nos préoximos
capitulos, tem-se o proposito de contribuir paradesenvolvimento de condicbes de

tratamento que se certifiquem das necessidadesaéatedo Cuidado integral, neste campo.

2.2 CUIDADO EM SAUDE E A ASSISTENCIA DA PVHA: MUDAKAS E DESAFIOS.

A organizacdo da assisténcia a PVHA, no pais, € dasamais privilegiadas em
termos de fluxogramas e ofertas de servicos, mastendéncia a regionalizacdo. A politica
brasileira de prevencéao e tratamento das DSTsH\d@ids foi introduzida em 1992 a partir
do esforco de articulagdo com outros programasideées Em 1994, iniciou-se uma nova fase

para a consolidacdo do Programa Nacional de Condlsal¥$ST/HIV/aids e, desde entdo, foi
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estabelecida uma rede nacional de suporte lab@aatoedes nacionais de CTAs e de
alternativas assistenciais regionalizadas (RO@H&.,2013).

A medida que a epidemia iniciou um avango em owgegsnentos da sociedade, como
0 publico feminino, outras estratégias de enfreetdmn da aids comecaram a ser pensadas
(principalmente, a partir da década de 1990). Folamgadas as primeiras campanhas
dirigidas as mulheres, na segunda metade daquedaaévoltadas para a negociacado do uso
do preservativo com seus parceiros. Em 2004, coPMational de Saude ja ressaltava os
pontos importantes de atuacdo sobre o enfrentamdatoepidemia, incluindo acdes
direcionadas ao publico feminino (BRASIL, 2004).

Em 2007, o Ministério da Saude desenvolveu o Plemegrado Nacional para
Enfrentamento da Feminizacdo da Epidemia de HI¥/aidautado nas nocbes de
vulnerabilidade aqui destacadas (BRASIL, 2007; 20R@ctuava-se uma atuacdo em que as
mulheres pudessem ser assistidas de acordo conespedficidades. O Plano se propds a
promover a integragcdo entre diferentes areas aesaefos direitos das mulheres e da saude,
para produzir respostas que contemplassem a slstelstde, descentralizacdo e atencéo
integral as mulheres. A avaliacdo da proposta, 889,2quando ja implementada, mostrou
que quatro estratégias destacaram-se com éxite pksto: utilizacdo dos instrumentos do
SUS para institucionalizacdo do plano e facilitagim estabelecimento de parcerias;
fortalecimento das organizagcées na sociedade eiuilcorporacao ativa nas realizacdes do
plano; insercdo das ac¢des do ‘Plano Integrado desriitamento da Epidemia de Aids e
Outras DSTs’ nas iniciativas das demais areas o de saude e das demais insténcias do
governo que atuam junto as mulheres; sensibilizdg&aestores das cidades do interior.

No entanto, de acordo com Rocha e colaboradored3)20as propostas de
enfrentamento da epidemia na pratica do cuidadtnc@mam majoritariamente focalizadas
na transmissao da infeccéo, priorizando a prevedadoansmisséo vertical e o estimulo ao
uso de preservativos. Ou seja, ndo houve avanbstasigiais para enfrentar as desigualdades
sociais relacionadas com o crescimento da epidetveéa como nao efetivaram a
integralidade prevista pelo SUS. O Plano foi revesn 2009, sendo proposta uma atualizacéao
das metas em 2010 (BRASIL, 2010), norteando o darento das acdes até os dias atuais. A
revisdo do plano apontou inclusive que, como degadira 0s proximos anos, “em alguns
estados, foi reportada a necessidade de fortalatinad@s organizacdes na sociedade civil que
representam as mulheres contempladas nas agenmuaatiads, visando garantir o dialogo
necessario para a adequacédo do plano ao conteliticgpe perfil epidemiolégico dessas
mulheres” (BRASIL, 2010, p.4).
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Nos ultimos anos, alguns municipios brasileirofieeeles o Rio de Janeiro, passaram
a articular as acbes de cuidado de acordo com lalaga local, 0 que se acredita ter
melhorado a atencdo, envolvendo os seus diferantess. Para essa perspectiva, os SAEs
continuam executando seu papel, mas a linha dedwidmplia-se, incluindo a Atencéo
Bésica, os servicos de atencdo domiciliar e apegude consultorio na rua (BRASIL, 2015).

A partir de 2013, o Ministério da Saude lancou@psta de descentraliza¢do de toda
a assisténcia de PVHA para a APS, deixando oscesrambulatoriais especializados como
nivel de referéncia a atencdo secundaria. No Ritadeiro, onde ja havia a iniciativa, a rede
se amplia junto aos servicos de Vigilancia em SaadeDST/aids; de prevencdo das DST; de
apoio técnico para os profissionais de salude nuwimtento das DST/aids; de controle das
DST (como sifilis congénita) e das medicacdes p#ta, como TARV de alto custo; de
orientacdo dos profissionais em relacdo a examedtaleomplexidade como a genotipagem
do HIV (BRASIL, 2015; BRASIL, 2014b; RJ, 2014).

Acredita-se com a proposta que a Atencao Basicadag o vinculo terapéutico com
a PVHA, promovendo um estilo de vida saudavel eadiazdo e identificacdo dos fatores de
risco para outros agravos cronico-degenerativos Belusdo nessa rede de cuidado
compartilhado do HIV/aids esta ligada, portantan@horia do atendimento as PVHA no
Brasil, pois garante acesso e vinculo com o sistensalde, buscando a qualidade de vida
dessas pessoas. O Ministério da Saude e seus atepatds relacionados a este campo
apostam que as equipes da Atencdo Basica possangsse novo papel, serem decisivas no
cuidado integral as PVHA, por estarem mais proximasom maior contato e vinculo as
pessoas do territdrio adscrito (BRASIL, 2015). Caladientar que a atual valorizacdo e
expansdo da Atencdo Bésica, com énfase na Prondec&alde e nas acgbes intersetoriais,
nao deve ignorar os desafios da implementacédo atwRle Enfrentamento da Feminizacéo,
como assinalado por Rocha e colaboradores (2013).

Tendo em vista o receio do estigma da aids, valagar ainda em que medida as
acoes que foram implementadas até hoje, na prébcaemplaram e ainda contemplam as
caracteristicas do territério, visto ser este aqgipal espaco de criacdo e aplicacdo da
estratégia de acdo da Atencao Basica. E até que psracdes relacionadas ao territorio vao
contribuir para dificultar o acesso ou fazer mahiibes para enfrentar o estigma. As
implicacdes do estigma devem ser pensadas, ngsieoedo apenas como limitantes, mas
como desafios a serem transformados na e com anodewle. Territorio aqui € compreendido
como uma arena de oposicdes e objeto do qual granmidradicbes do nosso tempo fazem

uso, sendo sinbnimo de espaco humano, espacgo d@bitama, objetos e acdes. Para este
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territorio, é o seu uso e nao ele em si mesmofapdele objeto da andlise social (SANTOS,
2005). E é nesse lugar que o individuo, ao sergolenso quadro da vulnerabilidade e direitos
humanos, deve ser compreendido como pessoa gyei® sle direitos — ndo devendo por
isso ser extraido do contexto social e do cendidgramatico que determinam suas condicdes
do adoecer (PAIVA, CALAZANS, SEGURADO, 2013).

O papel desempenhado pelos SAEs, até entédo, traziddgica de cuidado diversa da
ESF: dispdem-se em diferentes territérios, na naadas vezes distantes do local de moradia
e convivio da maior parte das pessoas infectadaassistidas (utilizam uma estratégia
regionalizada, convergindo varios atendimentos aaleados em determinados lugares
centrais). A despeito da distancia, sdo o modaleali para boa parte das pessoas que
convivem com o HIV, pois tornam-se mais convengntém do contato rotineiro com
diferentes especialistas, possibilita maior sigilm acompanhamento. Essa configuracao,
porém, ndo significa maior resolutividade de outpasstbes ligadas a infec¢cdo, como aquelas
relativas a saude mental destas pessoas, ou messnalesdobramentos dos conflitos
familiares, problemas no emprego, dentre outras.

Desse modo, chegar aos dias atuais tendo a pmksileilde experimentar a proposta
de descentralizacdo da assisténcia, vista por shgétores da sociedade civil como um
‘problema’, pode ser uma estratégia Gtil & descogdb do estigma dentro do contexto social
da PVHA, algo marcadamente presente na histérimlsda aids, até os dias atuais. Bem
como, possibilidades de lidar com as questdes sigudddade e opressdo, num contato maior
com a realidade. Para tanto, € importante frisa n@o adianta mudar os setores da
assisténcia se ndo modificar o fundamento dascpgatsendo, deixaremos de aproveitar o
potencial inovador com uso de tecnologias levegcteristico da APS. Ou seja, faz-se
necessario uma compreensao e aplicacdo diferemsciddaexercicio de ‘Cuidar’, para
enxergar a efetividade dessas mudancas.

Uma dessas formas singulares de interpretar acgrdti Cuidadoé aquela proposta
por Ayres (2004) e utilizada como substrato tedpaoa as analises desse estudo. Nela, o
autor defende que para compreender o termo é @deicesstender a palavra e sua pratica, a
partir da relacdo do ser humano consigo mesmo e sgus pares. Para isso, parte da

concepcao filosofica de Heidegger, que designa cQuidado’ o préprio ser do ser humano,

5 Essa conformacéo distingue-se daquelas que, pdesaliversas, ndo visam a ampliacdo e flexibdiaaga
aplicacdo das tecnociéncias da saude. Interesea,apaplicacdo deste conceito, 0 “sentido existbrod
experiéncia do adoecimento, fisico e mental, e éambas praticas de promocao, protecdo ou recupedaca
salde” (AYRES, 2004, p. 22).
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e desenvolve a partir dai uma ampliacdo do conamiim base na reconstrucdo das praticas
de saude. Reconhece, nesse processo, a necessdsel@ecuperar o projeto existencial de
cada pessoa, para que se estabeleca um vincydéutca efetivo, acenando para um manejo
da saude que faca sentido ao sujeito e que in@guas decisdes. As praticas de saude, tanto
guanto os movimentos que a reconstroem, tambémucdam como Cuidado. ‘Humanizar’,
neste contexto, significa transformar as acoestassiais propriamente ditas.

E importante frisar, entretanto, que o cuidado riceituado e teorizado de diferentes
modos, na literatura. Alguns autores tém se debousabre perspectivas diversas a respeito
do conceito, principalmente, no que confere o amdogsado para a analise do termo: se
relativo aos atores ou as estruturas envolvidapracessé ou se aos modos como ele se
expressa no dia a dia das rela¢d&ssa multiplicidade de leituras ndo apenas apdafia
compreensao sobre o conceito, mas demonstra queeanaoapenas através de consultas
ambulatoriais, no modelo biomédico protocolado, oserad possivel exercitar uma
ressignificacdo das interacdes entre os atoredwtos no ato de cuidar. Ha que se buscar o
fortalecimento da identidade pessoal e coletivajuksm € cuidado, para que surjam outros
sentidos a experiéncia da doenca e da MENEGHEL et al, 2008; VALLE, 2002;
CASTRO-SILVA, 2013).

Na prética da assisténcia, estudos assinalam guenais ‘humanizado’ que seja o
cuidado realizado na rotina dos servicos (sejans alescentralizados ou nao), a
incompreensdo dos significados para além do quisidiégico da doenca, no contexto do
HIV por exemplo, tém dificultado as acbes. Esseaent resulta da pouca capacidade do
sistema de saude, ainda hoje, em penetrar nas sbeemestruturais da abordagem, e que
perpetuam o quadro de desigualdades; o que lemmatuacdo de modo superficial, quando
nao, invasivo e inadequado (ABDALLA; NICHIATA, 2008ONET, 2013), ainda que

6 Autores como Figueiredo (2009), Campos (2003), hyg2002) e Ayres (2004) abordam o cuidado de
diferentes modos em suas andlises, dentro do cdenpaude, partindo de pontos de vista diversosusui@rio,

do profissional de saude, da rede prestadora di&agrdentre outros — e que, em alguns aspeaosemgem
para uma constru¢cdo ampliada do conceito.

" Tronto (1997), Arango e Molinier (2011), Papernfad11), Montafio (2011), Sorj (2016) e Hirata e Debe
(2016) discutem o mesmo conceito sob a perspedéuama ética do cuidado e de uma abordagem feanist
respeito de suas dimensdes morais, nas interacsigmiicados que lhe sdo atribuidos e nas suasedites
manifestacfes praticas. Tal concepcdo permite as emstoras resgatar reflexdes de estudos e expiagén
anteriores e teorizar a respeito, trazendo um dirigulo para o modo como ele se materializa nasaigies
sociais, dando conta de suas dimensdes emocionaigjs e simbdlicas. Além disso, demonstram corao el
pode ser utilizado enquanto categoria para melmpceender a construcéo das relacdes de podegéndeo e

a permanéncia de desigualdades, no cotidiano dedaedes.
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experiéncias cada vez mais comuns de trabalhogseteiais, interdisciplinares e
multiprofissionais sugiram que esse quadro podsa esidando.

Entender que a trajetoria de vida, a partir decedidiano, ndo independe da historia,
mas é constituida e recriada por ela e por seag@ip €, por sua natureza, uma permanente
arena de disputa, emergéncia e interacdo de cmpdtesd de lutas individuais e sociais,
pontuais e gerais, setoriais ou classistas, em@egene imediatas ou estruturais e
mediatizadas, como propde Montafio (2010), lancaesaftb sobre esse necessario e
permanente quadro de mudancas na atencdo a sardeur® exercicio mais efetivo da
pratica, 0S servigcos e seu corpo assistencial qaecipassar a considerar, no cotidiano da
assisténcia, os elementos em jogo nessa arenasgroicados atribuidos pelas pessoas,
orientados pela perspectiva da integralidade. 3&® que dificultardo ou facilitardo as
abordagens, nos enfoques da acdo de promocao enpéevna saude, a depender da forma
como a compreensao sobre essa subjetivacao €onadgpas praticas.

Como reflete Milton Santos (2005) sobre acdes mostdrios, antes de tudo, é
necessario e indispensavel identificar e compreegde elementos sdo esses, insistir na
necessidade de conhecimento sistematico da realieladver a realidade de dentro, isto €,
interrogar a sua prépria constituicdo, neste momkistérico, revelando o ponto de vista e a
trajetoria de vida de seus atores. A reconstruggsed pontos de vista subjetivos que a
compdem torna-se um instrumento Util a andlisestkras sociais em cena (FLICK, 2009), o
que possibilita mudancas na estratégia de acdmeéde smas que se torna algo no minimo
desafiador, em um contexto que historicamente tassis pessoas com HIV/aids numa
perspectiva diversa.

O modo como o cuidado é protocolado e praticade kagpor ser pouco efetivo em
alterar a correlacdo de forcas na pratica, ou dejafluir sobre as estruturas que sustentam
as interacbes —, questiona, por exemplo, a enttadaais um programa de cuidado para o
manejo da APS, quando deveria incorpora-lo, pemsastitatégias de utiliza-lo enquanto
mais um dispositivo de transformacéo da realidadpieles que vivem com HIV/aids. Ainda
mais tratando-se de uma epidemia com todas asylaridades sociais, como ¢é a aids. Neste
sentido, o presente estudo traz uma leitura sobtkaw das mulheres entrevistadas a respeito
da proposta de descentralizacédo da assisténci¥ldA Para a APS, a partir da experiéncia e
participacéo delas nessa mudancga.
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2.3 O PAPEL DOS MOVIMENTOS SOCIAIS NO ENFRENTAMENTQA EPIDEMIA
DE AIDS.

Para refletir sobre o papel dos movimentos sodalse antes salientar que a definicdo
de sociedade civil organizada abarca as organigagio dos trabalhadores, de excluidos,
das chamadas ‘minorias’, dos defensores de dirditmsanos, da mulher, da crianca, do
adolescente, do ambiente, bem como organizacOestalisaps, fanatico-religiosas,
fundamentalistas. Portanto, um corpo ndo homogéng® deve ser visto com complexidade,
diversidade e até antagonismo, conformado por etolos mais diversos interesses
particulares e, fundamentalmente, de classe. Boy ggiando se fala em lutas na sociedade
civil, entende-se que esse € um campo em conglameta, pelos diferentes grupos que a
compdem, sendo uma ‘arena de lutas’ (MONTANO, 2010)

Segundo as reflexdes de Santos (2005), h& uno ‘dot territério’ que insiste na
possibilidade de, a partir do espaco social, estado gestado um novo tempo, denominado
por ele como ‘periodo popular da historia’; um temge resisténcia dos lugares as
perversidades impostas pelo mundo. A organizacé@csglconstroi nessa sociedade e que se
desdobra no nascimento de movimentos sociais, mdsp® essa necessidade de resisténcia e
de transformacédo de realidades desiguais. SegundesN2013), h4 uma certa convergéncia,
na literatura sobre o tema, em torno de caradter$stjue seriam proprias de um movimento

social:

“A primeira delas é a mobilizagdo coletiva, identifla e explicada de diferentes
formas nas diversas teorias dos movimentos sociameportamento coletivo, acao
coletiva, redes, acdo conjunta ou coordenadaAetegunda é reivindicar ou propor
mudancas, ou seja, intervir na realidade social)y atgum nivel de organizacao.
Evidencia-se, também, um carater ndo instituciomabhcao efetivada, em alguma
medida. Finalmente, a acao coletiva, para ser @¢ersla movimento social, deve
apresentar alguma continuidade temporal” (Ider@5@).

Esse autor analisa em que medida se da a conéibdig interacionismo simbalico,
enquanto teoria social, na constru¢ao das teodasmbvimentos sociais, principalmente no
que tange a teoria do comportamento coletivo demBtu(mentor do interacionismo
simbdlico) e os seus desdobramentos para arti@lagén outros possiveis modelos de
andlise. Ele aponta potencialidades e limites déipge de analise sobre mobilizacdes
coletivas no mundo contemporéneo — aspectos qeeguaruteis a interpretacdo dos dados a
serem apresentados mais adiante, pois ampliameztesmle analise em relacdo as teorias

tradicionalmente reconhecidas no campo da pesquisganizacao da intervencao social.
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Segundo Nunes (2013), as premissas do interacion®s dao uma visdo geral no
estudo da vida humana em grupo, pois nos lancamgpreensdo das agdes a partir das
interacbes e dos significados atribuidos peloseatsociais e constantemente reatualizados.
Para o autor, na teoria blumeriana do comportanasletivo o motor dos fendmenos sociais
coletivos esta na inquietacdo social; desse modomovimentos sociais nascem da
“insatisfacdo com a forma de vida, de inicio espo@bs e mal organizados mas que, em seu
desenvolvimento, adquirem uma cultura e uma orgagéiz social, com regras e valores, uma
lideranca estabelecida e uma divisdo de trabalredddura” (Idem, p. 259).

No contexto da epidemia do HIV/aids e sob um olmais aprofundado, essa
dindmica de surgimento e manutencdo de movimewimais pode ser identificada desde a
origem das primeiras organizacfes na sociedade w@ndo em vista que a epidemia nao
apenas acarretou desafios a area cientifica, camdé&m trouxe novos atores para 0sS
movimentos sociais que ja existiam (GALVAO, 2008).longo do processo, o trabalho das
mobilizagbes se materializou enquanto “intervenedtrutural, organizacdo comunitaria,
construcdo de cidadania, ativismo politico, acé@idica, defesa dos Direitos Humanos, e tudo
isso passa a ser entendido como parte indissociiagelacbes de prevencao e Cuidado”
(AYRES et al 2013, p. 425). Como ja destacado, essa voz dadsale civil integra a
histéria da epidemia de aids no Brasil e no murdeacterizando a atuacéo coletiva desse
campo. Além disso, a ‘aids brasileira’, como demarbalvdo, sempre manteve didlogo com
diferentes interlocutores fora do pais, em conf@adn internacionais, publicagdes,
universidades, agéncias de financiamento ou itssitde pesquisa, entre outros. E muito do
que se conhece ‘como aidé produto dessa complexa interacdo entre as detxobe
cientificas e as reflex6es advindas de seus impatovida das pessoas (lbidem; RAMOS,
2010; GALVAO, 2000).

De acordo com Parker (2011), € possivel identifi&s fases (ou ondas) histéricas de
ativismo e mobilizacéo social em face do HIV. Ummiangira resposta a crise, a qual durou
até inicio da década de 1990 e envolveu comuniddidetamente afetadas pela epidemia,
objetivando o combate ao estigma e a inércia pde s instituicbes governamentais, no
campo da saude publica. A segunda onda caractege@elo crescimento do ativismo
transnacional e enfatizava a luta pela garantiratamento e aos cuidados, na década de
1990. A terceira, que vem do inicio dos anos 2080oa dias atuais, se configura em uma
fragmentacdo de enfoques de trabalho; enquantomakjuorganizacdes lutam pela
manutencao e melhoria dos tratamentos, outras\@mese no trabalho relacionado a grupos

populacionais especificos e questdes politicast®& que, hoje, a epidemia esta presente na
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agenda de diferentes organizacées com diversos gedrioridades de acdo, para além da
mobilizagBes restritas as pessoas diretamentedatefzela doenca, como ja era apontado pr
Galvao (2000). Por outro lado, analises mais resedemonstram que tem ocorrido um
enfraquecimento da capacidade de acdo dos movimesdoiais do campo HIV/aids,
principalmente nessa segunda década do século I¥3€.se deu tanto em funcdo da sua
capacidade de manutencao, como pela diminuica@ldazacéo de seu papel, na concepgéo
da propria sociedade civil e na formulacdo de ngaiicas de promocao e prevencdo de
saude, nas quais as organizacfes tendem a sex eusted pontos de apoio e prestacdo de
servico (PARKER, 2015; AGGLETON, PARKER, 2015; KW® STEPHENSON, 2012).

No pais, desde o inicio, a resposta a epidemianfimicada pela participacdo da
sociedade civil, a partir das inimeras inquietagiiegadas pela repercussao socio-politica da
infeccdo. HA movimentos que antecedem a aids, itondb-se como aliados importantes,
como aqueles de mulheres, negros e negras, hamsfifjays, entre outros. Outros, surgem
com ela, oriundos dos desafios cotidianos daqueles vivenciavam a experiéncia do
adoecimento. As primeiras mobilizacbes na socieaade envolvendo PVHA, surgiram
ainda na década de 1980, no inicio da epidemia, Brasil, foram determinadas por uma
conjuntura de intensa mobilizagdo no contexto daocdeatizacdo do Estado. Isso implicava
em colocar o tema da aids numa constante dispuesgbgo dentre as pautas dos cenarios
deliberativos, os quais, a principio, ndo prioregavtemas ligados as minorias ou que nao
eram tidos como macroestruturais.

O contexto da aids exigiu a atencdo a demanda® gwablematizadas como algumas
guestdes sociais (BRASIL, 2012c; BRASIL, 2001). $2emodo, tais lutas marcaram-se nao
apenas pelo surgimento de organizacdes de basenitériay como descreve Altman (1995),
como pelo nascimento de grandes mobilizacbes eiaeg@es ndo governamentais HIV/aids
que, além do papel politico, protagonizavam um lpaxgoente no apoio as PVHA. Segundo
o autor, faz-se necessério diferenciar os tiposrganizacdo pois tratam-se de mobilizacdes
com diferentes aspectos de origem, funcionalidadepercussodes. Entretanto, Galvao (2000)
destaca o quao dificil é estabelecer essa defilgd®@NG/Aids, tendo em vista que tal
designacédo nao da conta da diversidade da atuagdgowernamental frente a epidemia em
andamento no pais. A autora prefere propor o us@roo ‘respostas nao-governamentais’
ou ‘respostas da sociedade civil’, o que permiteraier outros tipos de movimentos e
organizacdes do campo.

A questdo € que ndo ha consenso da literatura mosqurefere ao conceito de

ONG/aids. Trata-se de uma identidade coletiva nampo extremamente plural. Ha autores



32

que consideram apenas organizagcdes de ativistés @mids criadas para este fim; outros
incluem outras organiza¢gbes que exercam um pap&ango de luta contra a epidemia
(incluindo movimentos de homossexuais, feministaligiosos, educacionais, entre outros)
(RAMOS, 2010; GALVAO, 2000; BRASIL, 2001).

Fato concreto € que, entre 1985 e 1991, foramasgiad primeiras ONGs dedicadas
exclusivamente a aids e isso se consolidou compadréo de intervencdo da sociedade civil
responsavel, em boa medida, pela histéria da doeoncd@rasil. Multiplicou-se entéo,
organizacdes baseadas em trés grandes tipos: ideeageadvocacy de pressao politica e de
pesquisa aplicada; e de PVHA. Nos anos seguinbesehuma multiplicacdo de organizacdes
inspiradas ainda nessas trés linhas (RAMOS, 2018:\VAO, 2000). Em termos de
quantitativo, Ramos (2010) refere o levantamentadoi por Solano (2000) que, até 1999,
identificou a existéncia de 402 ONGs trabalhando oadema aids, a maior parte delas criada
na década de 1990, segundo o Catalogo das Orgdeizaia Sociedade Civil HIV/aids
(2001).

Historicamente, desde os primeiros anos da epidat@ias dias atuais, as ONGs/aids
oferecem suporte material, juridico e psicossasaPVHA, incentivam acdes de promocao
de seus direitos e contribuem para a reconstrugdsuds vidas. Elas ndo assessoram
movimentos, mas configuram-se no proprio movimeosgcjlando entre a pressao politica e a
institucionalizacdo (RAMOS, 2010; CASTRO-SILVA, Z)ISILVA, 1998; BRASIL, 2001).
Ramos (2010) destaca ainda que essa trajetOriaréadaapor dois momentos distintos,
caracterizados pela franca oposicdo, na décad®&® & pelas relacbes de cooperacdo na
década de 1990 (incluindo um transito intenso ditamies de ONG, passando a gestores de
programas governamentais). Essa relativa ‘prondsdd@’ torna-se, hoje, dilema central nas
relacdes entre ONG, Estado e mercado.

Outra caracteristica relevante, refere-se aos espag que as ONGs reafirmam sua
identidade coletiva e constroem cendrios propriesatlacdo conjunta, como os foruns.
Atualmente, existem 27 Féruns de ONG/aids, por @@nmum em cada estado brasileiro
(BRASIL, 2014d).Cabe igualmente ressaltar que a resposta a aidsoédamente marcada
por acoes intersetoriais (que incluem Secretari®idgtos Humanos, Secretaria de Politica
das Mulheres, Secretaria de Igualdade Racial, kimis da Educacdo, Ministério do
Trabalho e Emprego e Ministério da Defesa, dentiteos) e que sao cobradas a garantir,
nesses espacos, representacdes da sociedad@anigila formulacdo de politicas de saude.
Ademais, isso indica que as interlocucdes, no caslapealde, podem e devem ser ampliadas
(BRASIL, 2012c; BRASIL, 2001).
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Nos ultimos 10 anos, foram investidos aproximadden&$230 milhdes em projetos
desenhados e/ou liderados por ONGs ligadas ao tediais em apoio a essas acbes da
sociedade civil foram lancados para a promocaoddegos humanos e prevencao, mas tem
havido uma reducado significativa nos investiment@gionais e internacionais que tem
comprometido a atuagdo dessas organizagfes no ca@apeevencao, da assisténcia e do
controle social. Em sua maioria, hoje, as orgadescsdo de pequeno porte e enfrentam
dificuldades para se manter. Além disso, 0 quesedbservado, € a auséncia de um papel
protagonista de resisténcia, contestacdo e coastme politicas publicas, dando lugar a um
papel de apoio e prestacdo de servicos as demdadapoliticas criadas pelos governos,
como € o caso da ampliagdo da testagem, para @é@tara prevencao, no Brasil. As ONGs
HIV/aids tornam-se dependentes dos recursos advitelsses projetos — quando, na verdade,
a aplicabilidade e eficacia dos mesmos deveria sstalo o principal alvo de monitoramento
e questionamento da propria sociedade civil orgalaiz devido as possiveis falhas de
implementacdo e gestdo. Porém, ndo € o que se istm khoje (PARKER, 2015;
AGGLETON, PARKER, 2015; KIPPAX, STEPHENSON, 2012).

“O papel fundamental que a sociedade civil brasilive, nos anos 1990 e 2000, de
monitorar constantemente e criticamente as acdesutde publica para garantir o
respeito pelos direitos humanos, para garantir e politicas fossem
implementadas de maneira adequada, tudo isso desapanos Ultimos tempos. E
com a situacdo de ajuste econdmico em grande escade se perguntar de onde
virlo 0s recursos que garantirdo este exerciciondeitoramento? Esta é uma
pergunta em aberto que a sociedade civil precisargar’. (PARKER, 2015)

Foge ao escopo deste estudo, uma discussdo amdéursbbre o histérico das
ONGs/aids e da situacao atual das mesmas. Tampioucealizado para este trabalho uma
pesquisa sistematica sobre todas as respostaziddagie civil a respeito do tema, no curso
das dltimas quatro décadas. Entretanto, importa agstacar que, em funcdo das
caracteristicas dos trabalhos desenvolvidos e masformacdes politicas, econémicas e
sociais, tais organizacoes tiveram e ainda tém apelgundamental na luta pela garantia dos
direitos constitucionais. Por isso, ndo se poderfegferéncia as mudancas no Cuidado e no
convivio das pessoas que vivem com HIV/aids sertad@sa construcdo historica e a luta
desses diversos segmentos organizados na sociedade.

Além disso, um dos pontos positivos da permanédesses espa¢os de ativismo
politico é o desenvolvimento de atividades pararlidom o sofrimento psicossocial,
compreender a opressdo coletiva e mobilizar a aidadem uma direcdo que apoia a
reinvencédo pessoal e de contextos intersubjetizosssa l6gica de reconstrucdo da propria

identidade e da relacdo interpessoal que irA cdabdnclusive, para diminuir a
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vulnerabilidade a morbimortalidade. Sdo espacoscqugidam a ampliacdo da consciéncia
em direcdo a emancipagdo coletiva e daquilo quehama de emancipacdo psicossocial.
Possuem um papel imprescindivel de ajuda mutudarestnento sobre direitos basicos e
reconstrucao de lacos sociais rompidos devido st @ARKER, 2000; CASTRO-SILVA,
HEWITT, CAVICHIOLI, 2007; SILVA, CASTRO-SILVA; 2011; CASTRO-SILVA 2004,
2009; BRASIL, 2001).

A despeito das peculiaridades que diferenciam acatuentre um movimento social e
outro no campo social do HIV/aids, é notavel quefsdiguentemente compostos por pessoas
gue passaram a dedicar muito tempo de suas vidaitancia, depois de um diagnéstico
reagente, ou por PVHA que apenas buscam apoiol s@sses cenarios. Apesar de se saber
que as pessoas sO se sentem inteiramente pergsi@nim grupo quando conseguem
imprimir, na dindmica do movimento social, a madeasua visdo de mundo (LIMA, 2010),
ainda ndo é de todo conhecido o que as leva a peomanesses espacos sociais. Os
mecanismos que faziam (e ainda fazem) essas pessaam atraidas pelo movimento e
manterem-se enquanto ativiStaassumindo a identidade, a visibilidade e deseswdo
diferentes ferramentas para enfrentamento do estigoietiva e individualmente, ainda sao
objeto de analise de poucos estudos. A revisd@metplia sobre o tema nas bases de dados
Scielo, PubMed, Scopus e Lilacs, indica que air@aiia escassez de investigagfes sobre
ativismo e aids, no contexto brasiléiro

A possibilidade de organizagGes coletivas entresqass estigmatizadas com apoio
social, traz ao estigmatizado uma maior sensacamoa®rto. Os estudos socioldgicos de
pessoas estigmatizadas apontam o interesse dsegpaita o tipo de vida coletiva e, para isso,
passa-se a estudar os tipos de formacado e funggrdpos. Quer o grupo estigmatizado
esteja ou ndo estabelecido, € em relacédo a esg®-de-iguais’ que sera possivel discutir a
historia natural e a carreira moral do individutigesatizado, por exemplo (GOFFMAN,
1988).

Sobre a dimensao da convivéncia coletiva, do a@i@iote de um diagndstico e dos

seus beneficios, Valla (2001) e Guimaraes e codaooes (2009) partem da premissa de que

8 A despeito dos diferentes usos possiveis e abislfettos, na literatura, as designacées ‘ativistanilitante’, o
presente estudo utilizara os termos como sindniteoslo em vista a propria forma indiferenciada cales
apareceram no discurso das entrevistadas.

9 Entre os estudos encontrados, cujo foco de andlisecontexto brasileiro, destacam-se: CARVALHAES,
TEIXEIRA, 2012; LOPEZ, 2011; SILVA, CASTRO-SILVA, ®11; RAMOS, 2010; CASTRO-SILVA,
HEWITT, CAVICHIOLI, 2007; FARIAS, DIMENSTEIN, 2006; 2008; BOCHIO, FORTES, B)ZAQUIEU,
2006; CASTRO-SILVA, 2004, 2009; GALVAO, 2002.
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os profissionais e o sistema de saude publica, ppaeriam desempenhar o papel de
acolhimento das demandas trazidas, principalmeptdas classes populares, ainda
apresentam condicdes limitadas de atendé-las.n&sge da apenas pela falta de tempo, mas
pelas caracteristicas do modelo biomédico de abeaggude. Valla (2001; 2000) reune tais
demandas num conjunto de sinais e sintomas paleeleminado de ‘sofrimento difuso’. Para
ampara-las, a populagdo busca outras saidas endtcarido caminhos diversos daqueles
habitualmente percorridos pela assisténcia.

Tendo por base a teoria do apoio social, cuja @tapcentral € a melhoria da saude
das pessoas através do envolvimento em grupossdsiep autor afirma: “Esse apoio
normalmente se passaria entre pessoas que se eonkede uma forma sistemética, razao
pela qual frequentemente esta envolvida uma ingiduou entidade” (VALLA, 2001, p.
121). A logica dessa teoria € similar aguela qustesia as propostas alternativas e
complementares em saude, bem como pode explicandeyprocura das camadas populares
por outras alternativas mais ‘acessiveis’, comagegjas, Cenarios em que se constroem
grupos de suporte alternativos, num contexto de@f simbolic® (VALLA, 2000; 2001;
2002).

A partir dos elementos expostos, um movimento dieneis para enfrentamento ao
HIV/aids configura-se como um importante cendriop rem elementos de analise, para o
atual momento da epidemia. Dai a relevancia denhexxer, no coletivo e na trajetoria de vida
de seus atores sociais, lugares de onde se podair @Ximeras leituras, quais sejam: como
se desenvolve, individual e coletivamente, a latadireitos, a ressignificacdo das trajetorias
de vida e do Cuidado; como se da a conquista der maalidade na atencdo e o desenho de
uma reestruturagdo social, de modo a identificdorga coletiva no enfrentamento das
desigualdades sociais, do estigma e de outrastggsegtie atravessam o cotidiano de PVHA
(CARVALHAES, TEIXEIRA FILHO, 2012; CASTRO-SILVA, 204; FARIAS,
DIMENSTEIN, 2006).

Exemplificando as questbes aqui levantadas, o MN@&ece como uma rede
nacional de mulheres soropositivas que se destapg,no Brasil, no que tange a participacao
popular e promocao de saude, no contexto atualpikeraia. Na Carta de Principios do
MNCP (2007), além do trabalho pelo controle da epied no Brasil através da prevencao, o

fortalecimento dessas mulheres € pautado no “detaimento de estratégias de atuagcédo que

10 Expressdo discutida por Lévi-Strauss (1975), ens samdlises sobre as dimensées simbélicas da cura
xamanistica e a relagdo com a psicanalise.
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as levem a aceitacdo de sua condicdo sorologiea &tV e, a partir dai, retomem seu
espaco social e exercam plenamente sua cidadamidatendo o isolamento e a inércia,
promovendo a troca de informacgdes e experiénaas qualidade de vida” (Idem, p. 01).

Nesta direcdo, cabe reconhecer a importancia dainagio na sociedade civil que
perpassa as ultimas décadas, culmina com as nagdiis no comportamento da epidemia e
instiga segmentos dessa sociedade a se reorgamizases uma vez, refletindo-se no
surgimento de movimentos sociais exclusivamenteniaos em HIV/aids, por exemplo.
Movimentos estes que sao igualmente atravessaddsaiorias de vida individuais e que,
neste caso, preenche-se com historias de mulheje@scfrentamento do preconceito e da
discriminagdo podem ser reveladores de um poteestiedtégico impar aos servi¢os de saude,
para orientacdo no desenvolvimento de outras pgtde Cuidado (CARVALHAES,
TEIXEIRA FILHO, 2012; MENEGHELet al., 2008; PAIVA, CALAZANS, SEGURADO,
2013).

Os argumentos apresentados, portanto, apontamapgarportancia da realizagéo de
pesquisas que analisem a epidemia do HIV/aids aléra do seu aspecto bioldgico. Isso
inclui a investigacdo da relacdo entre saude eedade, do individual e do coletivo na
convivéncia com o0 virus e com as questdes socizés afloram junto dele. Diante das
evidéncias historicas e estatisticas, ndo se podierado de questdes sociais que incidem
diretamente na vida das pessoas, desde a vulngaakila infeccdo, até o tratamento, bem
como outras questdes que o atravessam, como adeaglde poder, ilustradas pelas relacdes
estigmatizantes e estruturadas pelas relacéeseeogé

Portanto, a fundamentagéo tedrica deste trabalHmasarse no campo de estudos
sobre movimentos sociais em HIV/aids e sua relagéoo Cuidado, os quais se estruturaram
numa abordagem interdisciplinar das ciéncias sodetropologia, sociologia e politica),
enfatizando os estudos relacionados a questdo derog& do estigma na sociedade.
Reconhece ainda a vulnerabilidade enquanto concelevante que contextualiza essas
relagoes.
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3 PERCURSO METODOLOGICO

A pesquisa qualitativa tem como foco o universpmaucdo humana, em particular o
mundo das relacdes, das representacfes e da amalade. Seu objetivo € apresentar uma
amostra do espectro dos pontos de vista. Além disgmalha com um nivel de realidade que
nao pode ou ndo deveria ser quantificado, sejespas peculiaridades estruturais, seja por
suas caracteristicas relacionais. Isso se da portapnde a estar voltada aos significados,
motivos, aspiracdes, crencas, valores, atitudes.éNdma mera classificacdo de opinidao dos
informantes, mas a descoberta de seus codigosissaigartir das falas, simbolos e
observacdes (MINAYO, 2013; GASKELL, 2002).

Frente aos objetivos do presente estudo, optowisema perspectiva metodoldgica
de carater qualitativo. A abordagem metodologicaififtormada pelos fundamentos do
interacionismo simbdélico, cunhado por Hebert Blumem 1938, “cujo ponto de partida
empirico consiste no significado subjetivo atrilaujoelos individuos a suas atividades e
ambientes” (FLICK, 2009, p. 69). Para essa teorfaco esta nos processos de interacdo que
ocorrem nesse espaco social, sendo que as ingEsfgdesses processos se baseiam em uma
énfase no carater simbodlico das ac¢bes. Ademaieagfeuma perspectiva de leitura e
compreensao sobre o sujeito que parte de algureasgsas, quais sejam: 0s seres humanos
agem em relagdo as coisas com base nos signifiopui®sas coisas tém para eles; o
significado dessas coisas resulta da interacdalspee uma pessoa tem com as demais; esses
significados sé@o controlados por processos inteives e utilizados pela pessoa para lidar
com as coisas com as quais se depara no cotidiskRALHO et al,2010). Isso oferecera
caminhos para entender os objetivos especificote detudo relacionados as praticas de
Cuidado e ao envolvimento das mulheres soroposith@ movimento social, bem como
elementos individuais de suas proprias trajetateagida.

Goffman (1988), enquanto tedrico social, traz uowaribuicdo importante no que diz
respeito a essa ‘dramaturgia social’ como métoddeifera e interpretacdo da realidade,
componente do método socio interacionista deseitvolpor ele. Por meio de sua obra,
incorpora a linguagem das ciéncias sociais elerseqi@ remetem a termos teatrais, para
nomear componentes dessa representacdo sociaks'agociais’, ‘papéis sociais’, ‘palco
social’. Pensa essa nomenclatura a partir dos pap@presentacées que as pessoas passam a
desenvolver quando ocupam um determinado lugaacteaizando a simbologia das acdes.
Para o autor este papel nunca é fixo, definiti@m sspacos constantemente transitérios em

que 0s papéis sdo mutaveis e adaptaveis a partierdanda social que se exija na atuagéo
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cotidiana do ator social, demanda esta que sungecigalmente, a partir das relacoes
(GOFFMAN, 1975). Por isso, as mulheres aqui refledaserao identificadas enquanto atores
sociais, protagonistas de palcos sociais, nesté@rmede disputas’.

A escolha de uma abordagem metodologica das c&ro@ais permitiu 0 exercicio
de um olhar diferenciado em campo, ao forneceareentas para desconstruir a ideia de
neutralidade, tipicamente defendida na estruturaigi@studos quantitativos com base na
visdo biomédica. Além disso, contribuiu para a camepsdo da nocdo de que existe um
envolvimento inevitavel entre pesquisador e obgkteestudo e que isso ndo se constitui um
defeito ou imperfeicdo (VELHO, 1994).

3.1 UNIVERSO DO ESTUDO

A identificagdo do MNCP resultou da revisdo docutalea bibliografica a respeito
dos movimentos sociais em atividade, na atualidade movimento se caracteriza por uma
rede nacional de mulheres soropositivas. A nocaedie aqui compreendida remete a Santos
(2005), a partir do entendimento do conceito detdeio, o qual inclui horizontalidades
(compreendidas pelos dominios de contiguidadeyésgazinhos) e verticalidades (formadas
por pontos distantes uns dos outros, ligados plastas formas e processos sociais). As redes
justificam, de alguma maneira, as verticalidadésoastituem apenas uma parte do espaco e
0 espaco de alguns”.

A rede de mulheres do MNCP se enquadra nas cdsticis dessa definicdo, haja
vista que as mulheres soropositivas se identificatativamente como movimento social,
buscando a mobilizacdo, fortalecimento e integrad@atodas as mulheres vivendo com
HIV/aids, num territério amplo como o Brasil, indgglente de credo, orientacdo sexual, raca
ou orientacdo politico-partidaria. Tal rede guaaligumas peculiaridades em relacdo aos
demais movimentos de luta nesse campo, quais s&jdm:se institucionalizou como
organizacdo social ou ONG; ndo tem sede proprigotidiano das relagbes entre as
representacdes estaduais e nacionais, bem comasdemais mulheres da base, sustentam-
se por meio virtual, encontros periddicos em difege regides do pais e, a partir da
constituicdo de nucleos femininos (pequenos grup@ihados, em todos os estados, 0
movimento visa agregar novas mulheres. Com essastedsticas, 0 MNCP tem o propdsito
de constituir-se como importante veiculo de resééas opressdes sociais que marcam a

vida destas mulheres, de quem convive com elaaq@eths que, através delas, buscam apoio.
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Com o objetivo de definir o universo do estudo fofaitos contatos preliminares com
algumas liderangcas do MNCP, no Rio de Janeiro, paresentar os objetivos da pesquisa e
avaliar a viabilidade de realiza-la. Os contatgarforealizados na sede da ONG que apoia o
movimento, no municipio do Rio, e onde as partiips do MNCP fazem encontros
regulares. Apds a concordancia com o estudo, inis#oa etapa de conversas informais com
membros do movimento, bem como a observagéo dbdatzs reunides periddicas do grupo,
abertas a participacdo de outras mulheres da smigedvil, soropositivas ou ndo, sendo
explicitado a condicéo de observadora e pesquiga@omaterial oriundo dessas observacoes
foi registrado rotineiramente em um diario de campo

Essa insercdo no cenario oportunizou a construedanth relacdo de confianca e o
acompanhamento das atividades do MNCP, duranteopoumis de um ano, além da
aproximacdo com as mulheres da rede. A énfase me$sa insercdo e permanéncia deu-se,
como diz Gaskell (2002), para absorver o conhedingméprio que emanava daquele
convivio entre elas, por um tempo mais longo, de gpenas em fazer perguntas dentro de
um periodo relativamente limitado.

Tais observacdes iniciais (que se prolongaram tei@atrabalho de campo), tornaram
possivel a identificacdo de elementos importanéea gefinir os proximos passos do estudo.
Esses achados preliminares justificam a necess@fadeva reviséo e incorporagao, por parte
das resolucdes éticas do CONEP acerca da qualidadeslacionamento que se deve
estabelecer entre pesquisador e participante, coondicdo relevante a perspectiva da
pesquisa qualitativa. Isso ainda ndo é uma reflpx@sente na nova resolucao 466/12, a qual
versa sobre 0s aspectos éticos em pesquisa, Haladea o que gera ruidos e esbarra em
dificuldades no desenvolvimento desse tipo de pssgno campo da saude, por exemplo.
Nas ciéncias sociais e humanas, os participantess@éé vistos apenas como objeto de
pesquisa, pois o conhecimento é gerado num prockssotersubjetividade e de trocas; a
colaboracdo do participante nesse processo de regist do conhecimento deve ser
considerada, inclusive para andlise (GUERRIERO; AW, 2013).

Um dos elementos identificados durante as obseegagdor exemplo, pode ser
compreendido a partir das reflexdes de Da Matt@g)L@ Velho (1994) sobre o desafio de
transformar o exotico no familiar e o familiar emdtco e sobre os sentimentos e emocgdes
gerados durante o trabalho de campo etnogréficguréi® Da Matta (1978), a pesquisa
etnografica envolve: a fase tedrico-intelectuapesiodo pratico e a fase final (pessoal ou
existencial), em cujas rotinas classicas da pescamgropolégica sdo um mal necessario.

Portanto, essas primeiras vivéncias do campo,asentodas as informagdes e surpresas e a
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possibilidade de utiliza-las enquanto resultadas @a posteriores analises, também fazem
parte do intenso processo de ruminagdo das idaigesyuisa socio antropoldgica. E é nelas
que podemos identificar ndo apenas as potenciafdadquanto pesquisadores, diante do seu
objeto, como também as fragilidades. Tomar notaompceender como se dava esse
estranhamento do exético e o que ele gerava em panexemplo, enquanto pesquisadora,
foi necesséario para 0s meus primeiros contatos @aenario e seus atores sociais, num
paralelo com o que Da Matta (1978) chama de ‘aptiogical blues’. Caso contrario os
aspectos extraordinarios poderiam comecar a semeah funcdo de uma cristalizacdo do
meu aprendizado em pesquisa anterior.

Sobre o referido movimento de tornar o exético amifiar e o familiar no exatico,
cabe destacar as relacdes de género. Por exerapga-fp apenas dentro da légica de atuacéo
das participantes do movimento para mim é exoétioas pensa-las enquanto questao
feminina, partindo do meu ‘lugar comum’ de mulhterna-se no minimo familiar, por qué
comeco a me identificar com alguns dos discurso®n@ da assisténcia, ao ser pensado na
l6gica das mulheres soropositivas, pode ser exdhias quando transponho para o meu lugar,
enguanto profissional da APS, ele se torna extreantarfamiliar.

Esse exercicio, durante todo o processo da pesfpiisasafiador. Frequentemente,
como pesquisadora lidava com discursos, nas radesri/ersa, sobre 0s quais gostaria muito
de intervir e levantar um ponto de vista pessoal, fancdo do reconhecimento dessa
familiaridade. Entretanto, ndo cabia aquele momdrttava-se ali, na verdade, com o que
Velho (1994) chama de ‘mapa’, sobre o qual podiateseconhecimento, mas ndo se
compreendia necessariamente 0s principios e oiwBATEs que 0 organizam. E por isso, foi
necessario ter consciéncia do papel que se desbaygemaquele cenario e desse jogo
necessario. Diversos autores (DA MATTA,1978; VELH94; BONET, 2004; BECKER,
1994, BRANDAO, 2007) sinalizam caminhos para apeeralgumas ferramentas Uteis ao
exercicio dessa conscientizagdo, como a necessidadem temporario desligamento
emocional nas préticas, a importancia do uso dag@aas comuns aos proprios participantes
da pesquisa (incluindo ai falas, vestimentas, dewointros), a selecdo e definicdo de
problemas, a selecdo dos informantes e o constaateicio de uma maior compreensao dos
fendbmenos em si, entre outros.

A possibilidade de permanéncia nesses espacosnteluten periodo de tempo
razoavelmente longo como propde Velho (1994), pddsu apreender dados que muitas
vezes nao estdo explicitados e que exigem tem@ospagir, num esforco maior de analise.

Ou seja: o tempo dispendido desde essas primeicassdoes em campo, ainda que nao se
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fizesse entrevistas e abordagens grupais sisteadasiz permitiram criar uma relagédo de
confianca e vinculo, e observar os elementos irdtums que cairam as maos, em cada novo
contato.

Além disso, sendo a pesquisadora parte da sociedaljesses primeiros mergulhos
no campo Sao uma experiéncia que permite colocapskigar do outro, como propde o
préprio Velho (1994), a medida em que estabelesdtavelmente a questdo do seu proprio
lugar e de suas possibilidades de relativiza-lo #anscendé-lo. E mais: “nos torna modestos
quanto a construcdo do nosso conhecimento” (Ided29). Nessas condi¢cdes, o pesquisador
esta aberto a uma maior amplitude e profundidad@fdemacfes e consegue compreender
melhor a relagdo entre o campo, suas interacoaaseimpressoes particulares (GASKELL,
2002).

A partir desses primeiros passos no campo, dezeaemsghforam convidadas para
participar de uma entrevista individual. Os crdéride inclusdao foram: ser mulher
soropositiva, maior de 18 anos; participante oo ndo no MNCP (ao nivel nacional ou
apenas no Rio de Janeiro) na ocasido do estudmaodiicada, ha pelo menos 02 anos e que
aceitasse ser entrevistada.

Oito mulheres aceitaram participar da entrevissaputras duas, depois de inimeros
contatos telefonicos, tentativas de agendamentdiaanantos, indicaram que ndo estavam
disponiveis. Segundo Gaskell (2002, p. 67-70), pesquisa qualitativa, a selecdo dos
entrevistados ndo pode seguir os procedimentogstpufsa quantitativa por um bom namero
de razdes”. A finalidade da entrevista qualitatipay ndo visar quantificar opinides ou
pessoas, mas explorar em que medida se dao asespmisuas diferentes representacoes,
demanda outras formas de se identificar o que p&age a quem perguntar.

Devido ao fato do niumero de entrevistados ser, enal,gpequeno, essa demanda por
outras formas de investigacdo exige o uso de umagimacao social cientifica para mostrar
como foi pensada a sele¢cédo. Aqui, a selecdo dasvesthdas contou com a colaboracdo de
uma informante, lideranca do movimento e a indicagZentual das outras participantes da
pesquisa. Esse procedimento foi gradual, o quensiegFlick (2009) implica em perguntar-
se recorrentemente ao longo do processo da pesfuissg e quantos casos ainda sdo
necessarios para responder as perguntas do estadotérmino de cada contato com pessoas
do grupo, indagar “em que medida o caso seguimée@emissor”. Para Gaskell (2002, p.
71), “ha um namero limitado de interpelacdes owsdes da realidade” e ha um ponto de
saturacao do sentido, no processo da coleta de damioque é possivel notar o sinal de que &

tempo de parar essa busca por novos participantes.
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3.2 ESTRATEGIAS METODOLOGICAS

O estudo foi estruturado em trés fases: observdggioeunides e rodas de conversa,
entrevista individual e entrevista coletiva. Tai®mentos estdo melhor detalhados nos

subtoépicos a seguir.

3.2.1 Observacao Participante

Sobre esse método enquanto fonte de dados pasmaige Gaskell (2002) defende
que, nele, “o pesquisador € capaz de triangularatifes impressGes e observagbes, e
consegue conferir discrepancias emergentes nostedortrabalho de campo” (p. 72). Para
iISS0, nesse processo, ele observa as pessoad@estadando, avaliando as situacées com as
quais se deparam normalmente e como se comportmedielas. A0 passo que conversa
com uma e outra, descobre ainda as interpretacGesegsas pessoas tém sobre os
acontecimentos que observa. Assim, € um modelcstigegivo que possibilita identificar
informacfes as quais escapam quando se restringgres meétodos (BECKER, 1992;
GASKELL, 2002).

Segundo Becker (1992), este método é escolhids gecidlogos quando o interesse
estd em compreender uma ‘organizacdo especificauru ‘problema substantivo’. E
igualmente util quando, a despeito do esforco daraum sentido tedrico a suas pesquisas, a
observacdo surge como uma possibilidade de congeeemelhor o cenario, principalmente
se ainda ndao ha conhecimento o bastante sobreamizagdo para identificar problemas e
hipoteses relevantes. Aqui cabe, novamente, alvasda que a Resolucdo 466/12, para ética
em pesquisa, de acordo com Guerriero e Minayo (20E® foi alterada o suficiente a ponto
de aceitar esses tipos de abordagem, nas quaspsed® de uma interacao intersubjetiva
prévia, para que se construa um projeto de pesgoimsgrocedimentos definidos em torno de
hipéteses melhor delineadas. Portanto, sabendespesificidades dos aspectos éticos deste
campo, é consistente com os designios das ci&wigss e humanas aplicar esta etapa, neste
momento da pesquisa, ainda que isso ndo facaquEtpressupostos daquela outra forma de
fazer ciéncia, a qual prevé teste de hipotese & pieduzir conhecimento generalizavel
(Idem).

Nota-se, entretanto, que esta ndo é uma pesqusamredo para analise baseou-se
na observacao participante. A observacao surgilprayp da construcdo deste estudo, como
uma possibilidade do campo, dada a abertura deipagio explicitada pelas liderancas do

movimento e pelo acolhimento da proposta pelas enedh nas rodas de conversa, como ja
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dito. Tornou-se ‘participante’ @ medida que a igderno campo consentia a convivéncia e
participacdo rotineira nas atividades. Como destanddo (2007), a propria relacao
interpessoal e o proprio dado da subjetividadepsdites de um método de trabalho, por isso,
escolheu-se falar agqui em observacao participante.
“Participante num duplo sentido. Em primeiro lug@grque se faz estando
pessoalmente no lugar e observando e compreendendo que esta acontecendo,
por participar da vida cotidiana das pessoasH participar em um seguinte sentido
também: de que eu me envolvo pessoalmente compoi@itéabalho quando posso.
H4 momentos em que eu participo de um mutirdoalinabnum mutirdo com as
pessoas. Ndo para sentir, ndo para que as pessosisitam como alguém deles,
mas que para esse participar faca com que eu méfigiee mais de perto como

uma pessoa nao deles, mas mais proxima delesEgsd € o momento em que eu
vejo as coisas acontecendo e anoto”. (Ildem, 2004)p

O trabalho iniciou-se em junho de 2014, quandoluservacédo da primeira roda e
seguiu até dezembro de 2015, quando foi possivetraér a reunido de avaliagdo e o
planejamento das ac¢des do movimento em 2015/20E&seN lugar de observadora
participante, tornou-se viavel ndo apenas um nefamo do olhar sobre as interacdes entre os
atores, como a construcdo do recorte para o prdgdsa pesquisa, bem como a visitagcdo a
documentos e materiais utilizados pelo grupo, emlgiacédo e educacdo em saude; os quais
puderam falar sobre o tipo de atuacdo e os outrgards por onde o discurso desse
movimento transita. Além disso, a observacdo analipermitiu acesso a espacgos, como o
Encontro de Mulheres Posithivas do Rio de Janeimguanto participante, colaborando na
construcéo e nas tarefas. A ferramenta para regiegsas observacoes era o diario de campo,
como anteriormente citado, onde era anotado tuddoaque se mostrava relevante no
cenario e nas relacoes.

Desse modo, resulta desta fase um montante dagdescdetalhadas que puderam
ser revisitadas ao longo das outras etapas daipasgubsidiando o desenvolvimento das
analises das entrevistas. Além disso, nessa dtapassivel criar vinculos, como ja discutido
neste capitulo, e identificar informantes Uteisseéecdo das entrevistadas, para as etapas

seguintes.

3.2.2 Entrevistas individuais

Para as ciéncias sociais, a entrevista qualitaiivana metodologia de coleta de
dados amplamente empregada e cujo primeiro pressu@ale que o mundo social ndo é um
dado natural, mas algo ativamente construido psesgas em suas vidas cotidianas, nem

sempre por condigdes estabelecidas por elas. Eseeloné capaz de fornecer dados basicos
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para a compreensdo da relacdo entre o individusiteagdo que ele vive e que sera posta em
guestdo no estudo qualitativo. Entretanto, nestérae tanto o entrevistador quanto o
entrevistado estdo envolvidos na producdo do camketo, sendo que o entrevistado tem
papel central no palco, pois trata-se da sua agy&irpessoal do passado (GASKELL, 2002).

Em consideragéo aos Critérios da Etica em PesqaisaSeres Humanos, conforme
Resolucdo n°. 466/12 do Conselho Nacional de Sajge,assinala as diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisas em seres humar@staga se iniciou apos aprovacao do
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos atdaB¥acional de Salde Publica
‘Sergio Arouca’ (n° do parecer: 1.010.090/4186740600.5240, em 03/04/15, ANEXO).

Para essa etapa, foi feita uma primeira abordageividual, a partir do final do més
de abril de 2015, ao término das rodas de conwkerggupo de mulheres e através de contato
telefénico, daquelas que demonstravam interesseagtitipar da pesquisa ou que eram
indicadas pela nossa informante e que preenchiaanitésios de inclusdo. Dessa selecao e
busca, resultaram oito mulheres que participam K| nos ultimos anos, e que estavam
disponiveis para serem entrevistadas.

Buscou-se o momento, condicéo e local mais adeguaara que o0 esclarecimento
fosse efetuado e a entrevista realizada, consideran privacidade da convidada. As
entrevistas foram agendadas a partir de maio d, 2 acordo com a disponibilidade de
cada uma, e no ambiente sugerido por elas. Osaspttizados como cenario de entrevista
individual foram todos cedidos sob autorizacéo iprdes responsaveis.

Em cada inicio de abordagem, era explicado a d&snodo mais detalhado, os
objetivos, métodos, riscos e beneficios do estygiato com a forma em que seriam
retornados os resultados as participantes. Fontidoao anonimato e a confidencialidade no
manejo das informacgfes fornecidas de maneira \@iantadvertindo que poderiam recusar-
se a participar do estudo em qualquer momento. dastdoi feita a leitura do TCLE
(APENDICE B), na integra, sanadas as dividas aitespas trés fases do estudo, para enfim
solicitar a assinatura. SO0 entdo inicihvamos a ag@y de &udio das entrevistas
semiestruturadas em profundidade (previamenteiaatiar no TCLE), com o esclarecimento
de que a gravacdo era necessaria, mas que se rsEntgsem a vontade, poderiamos
interromper e descontinuar a coleta de dados augeramomento. Todas as entrevistas foram
realizadas com base num roteiro de entrevista ptogPENDICE A). Duraram, em média
duas horas e todas foram transcritas na integta, grépria pesquisadora. Nenhuma das

entrevistadas desistiu de participar durante esseegso (cuja Ultima entrevista ocorreu em
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julho de 2015) e todas aceitaram colaborar comdaipa etapa, que seria a entrevista
coletiva, independente da data em que ela viessereer, no segundo semestre de 2015.

3.2.3 Entrevista coletiva

Gaskell (2002) salienta a possibilidade de umabooagéo de entrevistas individuais
e grupais, e da riqueza desse material, tendo sta & juncdo de dois métodos dentro do
mesmo projeto, definido como um enfoque ‘multimétpanas, recomenda que acontecam
em fases diferentes, com analises distintas esfuppsteriormente, ocorra a juncado desses
resultados.

No projeto apresentado a Banca de Qualificacamlestrado Académico e ao CEP,
foi previsto um encontro com todas as mulherespautciparam das entrevistas individuais.
Visava-se aprofundar a analise da discussdo solestigma, as relacbes de género, a
mobilizac&o e o Cuidado. O encontro teria como fawacipal problematizar a forma como
elas lidam com a assisténcia hoje e como a patgégp no movimento se desdobra nessa
relacdo, bem como identificar critérios sobre coess e divergéncias, ao longo das
entrevistas, que s6 poderiam ser melhor analissalpsatica das interacdes.

Para tanto, foram retomados 0s contatos estatbetecdurante o trabalho
exploratério e a realizagdo das entrevistas indaigl Entretanto, ap0s inimeras tentativas de
organizar esse encontro, agendar datas, desmar&¥afuncdo dos desencontros e do
processo de fragilidade da organicidade do prameeimento, foi avaliado que o material
colhido nas entrevistas e nas observacoes, erplicdcima, seria suficiente para desenvolver
0S objetivos do estudo. Apesar dessa limitacdopstappelo cenario do proprio campo e
pelos atores sociais envolvidos, ela surge com@etmdo que podera ser compreendido na
analise dos resultados e na sua interface comtextordos movimentos sociais em HIV/aids

da atualidade.

3.3 ANALISE E TRATAMENTO DO MATERIAL EMPIRICO E DOOMENTAL

Essa fase diz respeito ao conjunto de procedimeqgte foram utilizados para
valorizar, compreender, interpretar os dados eogsyi articula-los com a teoria que
fundamenta este projeto, bem como com as leitex@icas e interpretativas necessarias ao
desenvolvimento do trabalho de campo, como recoabfidayo (2013). A andlise dos dados

foi desenvolvida nas seguintes etapas:
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1) Ordenacéo dos dados coletados em campo, de sigidmatico, com transcricdo de todas
as entrevistas individuais e do material de audletado na abordagem grupal, bem como

dos materiais e documentos obtidos ao longo dbaltras de campo;

2) Anadlise propriamente dita, realizada a partindmlelo de ‘Analise de Conteudo Temaética’,
que é uma adaptacdo da técnica de ‘Analise de @iwitproposta por Laurence Bardin, em
1979. Como descrito por Gomes (2013), tal modelnastwla algumas etapas: a principio,
uma leitura compreensiva do material selecionadofodna exaustiva, para se obter uma
visdo de conjunto, apreender suas particularidadasorar pressupostos, escolher formas de
classificagcdo inicial e determinar os conceitosited que orientardo a analise. Em seguida, &
feita uma exploragcdo do material, com distribuichs trechos, frases, fragmentos, pelo
esquema de classificacdo inicial proposto; postdeibura, dialogando com os textos de
analise; identificacdo dos nucleos de sentido aplastpelas partes dos textos em cada classe
do esquema de classificagcdo; dialogo dos niclecsediédo com 0s pressupostos iniciais;
nova analise para busca de tematicas ou eixosang$os; novo reagrupamento de partes
dos textos; elaboracdo de uma redacdo por temadaaraonta de sua relacdo com o0s
conceitos tedricos que orientam sua analise; mrlacicom nossas consideragdes, resultados

de outros estudos e conceitos tedricos.

3) A etapa final, com elaboragdo de uma sintesgpirdtativa que permita o didlogo dos
temas identificados com os objetivos, questdep@dmses iniciais da pesquisa.

A analise dos dados das entrevistas individuaisise abservacbes no campo, bem
como dos materiais e documentos, conduziu a umeabds |6gica peculiar e interna do
grupo analisado e das trajetorias individuais diacaulher. Tal analise resultou na definicdo
de trés categorias tematicas — Género, CuidadovinMato Social — a partir da percepcao da
ressignificacdo do Cuidado que acontece entre magheuja busca pelo apoio social em
movimentos sociais é desencadeada por um diagnounduziu também a identificacdo de
categorias empiricas que atravessam esses cepas@xpressam nas trajetérias de vida
dessas mulheres, desdobrando-se de diferentes miwdaisas praticas individuais e coletivas,
tais quais: as relacoes afetivo-sexuais, relagéegdero, o corpo, o apoio social, a religido, o
cuidado na assisténcia e sua descentralizacdotocualado e o cuidado como trabalho

feminino, a participagdo no movimento social e pgbao movimento.
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4 MULHERES POSITHIVAS E SUAS TRAJETORIAS

Oito mulheres. Oito vidas preenchidas de signibeace ressignificacdes, as quais se
entrelacam num dado momento em que, cada uma, leters@o, busca uma rede de apoio
num cenario especifico. Essa procura surge assadstam episédio divisor de aguas, comum
a todas: o diagnéstico do HIV. Tal fato, inserirs#ona trajetéria de cada uma dessas
mulheres, transformou o dia a dia de todas, emetiifes dimensdes. E é nesse espaco de
encontro que o fio de minha historia se entrelacdedas, como observadora e pesquisadora.
E desse lugar que conto, nas proximas linhas, smjuio que ouvi neste tempo de convivio.
Olhemos entédo as mulheres, uma a uma: atentempean®@® modo como tecem, adornam (e

s&o adornados) cada um dos fios de suas Yidas.

4.1 ROBERTA:"Eu sempre gostei de ajudar as pessoas. A minldavnteira eu acho que

eu fiz isso”.

Roberta conta que desde que nasceu, no Rio deqlamnansitou por varios lugares.
Durante a infancia e adolescéncia, seus pais casarmse mudar bastante (mas, sempre no
estado do Rio) e, com isso, ela seguia junto. Mdedadulta, também viveu em diferentes
bairros, inclusive depois de casada. Hoje, pertosggsenta anos, mora na zona norte do Rio.
Terminou o ensino meédio e iniciou 0 curso de Direthas ndo deu continuidade por que
precisou comecar a trabalhar. Depois ficou desayapee ndo tinha mais recursos para pagar
a faculdade éperdeu o tesao de voltar”.

Sua rotina diaria costuma passar rapido, tamariuzaatidade de atividades: tarefas
domeésticas, cuidado com os filhos e a neta, aléerm@le doente, pagamento de contas,
consultas médicas, exames. Tem um irmao e uma(@stdé, com quem divide os cuidados da
mae doente, com diabetes; o irm&o n&o ajuda),fdoas, um filho e uma neta. Mora com a
filha mais nova;Ela que ficou em casa. SolteiraVive de penséo do INSS e da renda que
essa filha obtém no aluguel de apartamentos deotaahp. Fazia artesanatos, mas parou por
gue ndo consegue organizar o espaco da casa destinaso. Conta que, apesar de cuidar
dos outros, ndo tem quem cuide dela e isso Ih&akaz“So6 eu e Deus”.

11 Todos os nomes aqui apresentados séo ficticibdguasaaspectos e fatos da vida real foram omitobsta
descricdo das narrativas, para impedir a reveldgddentidade das personagens.
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Nos ultimos anos, escolheu ndo se envolver em neilum relacionamento, pois
acha que tera que contar sobre sua condi¢cdo sdrepo€omo isso nem sempre é bem
aceito, evita se magoar. Conta que nao sented@ls®xo e néo teria tempo pra mais alguém
na sua vida, hoj€]...] porque, normalmente, homem a gente tem quielar também, né?
[...] O dltimo relacionamento que eu tive me desgasmuito emocionalmente”Esse
relacionamento, por sinal, o Unico que teve de s&i® além de seu marido, comegou assim
que ficou vidva. Foi com um homem que ela ja coighdesde a adolescéncia, mas com
guem nunca tinha se envolvid9...] Ele veio como fosse me dar um apoio, maséegue
tava apoiando ele, na verdade. Tanto é que, jarad, fele falou: ‘Quem néo presta sou eu™.
Além desse, teve outros relacionamentos, anterieregosteriores ao casamento, que
caracteriza como ‘furtivos’ e um, em especial, &upie mais durou, que foi com o seu
marido.

Foi morar em um dos bairros da zona norte do Riguventude, quando o conheceu.
Na época, ndo sentia interesse pelo rapaz, massdépomuita insisténcia dele, aceitou
namora-lo. Desde entdo, estiveram sempre juntosoregm de dezoito anos. Casou-se aos
vinte e um (ele, com vinte e dois), por que ficoavgla — por ela, continuaria vivendo do
jeito que andava‘Mas a sociedade impunha isso, néPesconfia que ele teve outros
relacionamentos extraconjugais, mas nunca quis.ddbe usavam nenhum tipo de protecéo
na relacdoiEra uma coisa muito... Ainda sem uso. Era difastesso” Contraiu a infecgéo
durante esse periodtEu tinha relagdo com ele, s6 com ele. Nunca pasgela minha
cabeca que eu pudesse ter HI\Babia que existia 0 virus e como infectava, masdada
muita atencadSegundo ela, o companheiro também era usuéricog@slinjetaveis (cocaina)

e descobriu que era infectado uma semana antesiddio.

Ambos foram diagnosticados na segunda metade daaée noventa. Apesar da dor
do diagnodstico e da perda quase simultéanea, elgudiZaria tudo de novo, por que eles se
gostavam. Na ocasido, ele adoeceu bastante, fpithlcsado, entrou em com@éi, eu fiquei
doida. Olhava s6 meus filhos assim, trés filhosupaqs, sabe: ‘Meu Deus! Fatalmente eu
vou estar também, né?’. Ai, fiz o exame e deuipogiambém. [...] Eu ndo queria deixar
meus filhos pequenosO maior receio sobre a sua prépria morte adiviéhg@ sofrer de um
outro trauma, a perda do pai quando era muito owvafato da falta da figura paterna ter
acarretado um vazio em varios momentos dificemudevida. O principal apoio que encontra,
hoje, sdo suas filhas, com quem conversa. Quanalobndca a si mesmo, e as vezes, entra

em depressao.
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Sobre ser soropositiva, hoje, nao identifica muiastagens:‘Beneficio? S6 as
carteirinhas que eu uso de gratuidade [rindoPesde o inicio, € acompanhada em servigos
da rede publica de saude do Rio, passou por doigse até chegar num centro municipal de
saude da cidade, onde é assistida até hoje. Rewmniee tentaram transferi-la para uma
Clinica da Familia perto de sua casa e ela natoaceeivindicando na Secretaria Municipal
de Saude‘Eu criei afetividade com os médicosFaz o tratamento regularmente, mas nao
aceita muito a ideia de ter que tomar a medica@@uhente, para o resto da vida, toma pra
se manter viva. Queixa-se das implicacOes de erepelar o seu diagnostico a quem lhe ver
tomar tantos remédios e isso lhe incomoda, peleigade constrangimentos (embora nunca
tenha passado). Diz que para evitar o sofrimemmiospa tendéncia depressiva, nao revela pra
ninguém. Apenas parentes, amigos mais proximosngaoheiros da ONG que também
frequenta sabenfEu até ajudo nas campanhas de prevencdo. T6 semg@gsecampanhas.
[...] mas eu jamais me identifico como portador&onta que ja participou de outras
pesquisas como essa (para a midia, apenas umaiwvezravista, na qual optou por sair de
costas e ndo revelar o nome). Em funcdo do movonestdo sempre lhe solicitando esse
tipo de participacao e gosta de contribuir, comtae néo lhe identifiquem.

Entrou no MNCP ha cerca de trés anos (tem dificddi#e lembrar), a convite de uma
militante do movimento. Antes, ja colaborava not®ae Salde, participando de um grupo
de adesao de la e cuja equipe de saude contavaumiparceria. Além disso, frequentava
outra ONG, onde conheceu a militante que lhe feanwite e que também frequenta 0 mesmo
posto de saude. Acredita na forca que o movimemip pois ajuda muito as pessoas. Ajudou
a ela, fez se sentir Gtil. Deixa claro o uso quediasses espacd§..] € mais pra ob-ser-var,
do que pra participar mesmoAinda assim, fala que foi muito ativa nas orgariesg no que
precisasse podiam contar com ela. Chegou até @seidada para assumir como lideranca,
no movimento. Hoje, no entanto, considera-se afasto MNCP e do movimento de
ONG/aids de um modo geral, ha cerca de seis mggesio concordar com as posturas de
determinados ativistas e por que considera umalatig cansativa, desgastante. Também néo
tem participado de evento algum. Diz que quandoat@ssa atitude (segundo ela, ja
aconteceu outras vezes), espera dar a vontadeltde ¥Daqui a pouco passa, eu sei que
passa, ja tive isso varias vezes. [...] Renascoa® das cinzas..."Mas, até agora, ndo veio

a vontade.
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4.2 CASSIA:“Eu td6 ha quinze anos trabalhando voluntariamente”

Cassia tem quase quarenta anos de vida e de mamadina das cidades da regido
metropolitana do Rio de Janeiro, lugar onde naddanca morou em outro lugar, gosta de
estar numa cidade do interior, onde conhece a®ggsem uma qualidade de vida melhor e
fica junto da familia e proximo da igreja. E apdada (em fungéo do HIV), mas ainda atua,
no centro do Rio, na sede de uma ONG. J& trabailbosetor administrativo de recursos
humanos da prefeitura de seu municipio e tambénofégsora, bacharel em Teologia, mas
nunca exerceu a atividade por que a disciplina rg#ne religioso foi retirada da grade
curricular.

Teve seu resultado sobre a infeccdo pelo HIV reeela terceiros sem sua
autorizacdo, pela assistente social que Ihe delagndktico, em meados da década de 90.
Logo, todos na cidade ja sabiam de seu diagn6d8so. culminou com a dispensa quase
imediata das atividades laborais que realizava Ip@ encaminharam para o auxilio doenca
sem ela saber quais os seus reais direitos e dapasi que tinh&Hoje, como militante, eu
entendo que foi puro preconceito, por ndo quereregaipe uma pessoa ‘vivendo’ [...] Se
fosse hoje, eu ndo aceitaria”.

Vive com o0 parceiro soronegativo, cada um tem arsuda. Eles ndo tém filhos
juntos, mas ele possui uma filha do primeiro casgémenoje com quinze anos, com a qual
pouco convive. Conta que a relacdo conjugal é beafaiza a relacdo que isso tem com a
sorologia:“Eu contei logo no inicio do nosSso namoro que ea &oropositiva. Ele aceitou.
Eu levei ele para conversar com 0s meus pais, nag&ficamos noivos, casamos. Antes
desse companheiro, teve dois outros namoradog)f¢atada, e ambos também ficaram
sabendo da sorologia, mas foram relacdes que, de@la, ndo foram adiante. O atual nunca
se opbs ao uso de preservativos, desde o inicieldgdo. Além disso, usa o dispositivo
intrauterino como método contraceptivo associadofumcdo da sua condicdo de saude atual
e das medicacdes que usa (embora ainda desejags@e3e

Conta que se infectou no seu primeiro casamenio,wo companheiro que conhecia
desde o ensino médio e com quem se casou aosadarnod, quando ele ja estava doente de
uma infeccao respiratéria, ndo diagnosticddas fizemos os exames pré-nupciais, antes de
casar. Isso incluia todos as outras DSTs, meno$\Vo Por pura ignorancia do médico, ele
nao solicitou o HIV por achar: ‘Ah, vocé é evanggli. vai ter ainda a primeira relacao...
nao faz necessario esse HIV3obre o risco de contrair, achava que era imunajmw fazer

parte de nenhum dos ‘grupos de risco’ (homossexusigrios de drogas e prostitutadyo*”
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diagnéstico que eu fui ver qgue nem a religido, m&n estar nesses grupos especificos...
Nada imuniza ninguém, e sim usar ou nao usar asiaha”.

O diagnéstico sorologico de ambos se deu algunsesriepois do casamento, quando
foi informada que, daquele momento em diante, rteripie usar camisinhpara nao se
reinfectar.“"E eu ndo sabia 0 qué que era reinfeccdo, naquégaca...”. Permaneceram
casados um ano e quatro meses. Cuidou dele, jistgra e a cunhada, até seu falecimento.
Relata que foi muito dificil receber a noticia dwtd, pois foi uma pessoa muito importante
em sua vida e por que ela acreditava que ele fesisedessa, ndo imaginava que uma
pneumonia levaria alguém téo rdpido. Rememorou pesar possiveis rotas alternativas que
se tivesse feito a tempo, conseguiria ter ajudanh@iedo a escapar da morte. Lembra que o0s
meédicos diziam que ele poderia ter se infectadoa®s antes, na ocasido de uma transfusao
sanguinea, numa época insegura. Isso a consotmné@rio de pensar na hipétese dele ter
contraido em algum outro tipo de relacdo.] é melhor pensar que seja uma transfusdo do
gue um outro relacionamento antes de vocé, né.cBa que s6 de pensar que ele pode ter se
relacionado com um homem também... E ser bi, nddvi@smo ndo tendo preconceito com
[...] a pessoa que é bi, mas...”.

Desde o diagndstico, recebeu muito apoio da famflimmcipalmente dos pais e
irmaos. Além disso, gosta de destacar o imporiaaupel da religido evangélica em sua vida.
No tratamento, desde o inicio, adere a TARV e istids na rede publica de salude do Rio.
Logo que foi diagnosticada, foi encaminhada a ualiglpica do municipio e la permaneceu
vinculada durante dez anos. Ha dez anos, entretargcompanhada em um servico de alta
complexidade pela escassez de novos medicamerdgtigosfem seu tratamento; la foi
inserida em protocolos de pesquisa com medicameertafio-custo e que ainda nao circulam
na rede. Passou a fazer parte de um restrito gtegmacientes caracterizados como faléncia
terapéutica:"E ai t6 desde dois mil e cinco [...] fazendo, entrarel saindo de varias
pesquisas, e até hoje ndo se descobre por quéuseletao resistente aos medicamentos
[...]”. Esse convivio com o ambiente da pesquisa se timda anais intenso em funcdo da
sua militancia: constantemente € procurada pateipar de entrevistas em projetos dos mais
variados tipos, aléem de fazer parte de um comitépedggquisa com participacdo de
representacées da sociedade civil. Conta que sifalidade acabou se dando por néo ter
como esconder o diagnostico desde o inicio. Hg ea midia e fala abertamente de sua
soropositividade nas redes sociais.

A militdncia, por sua vez, foi iniciada em 2000 dispde ver um cartaz no PAM,

procurar a referida ONG e se interessar por comh@&aealidade de outras pessoas que
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estavam vivendo como ela. Nao sabia o0 que era U4, @em tinha participado de outros
movimentos ou organizagbes antes, apenas de grapgreja. No grupo, participou de
encontros, fez treinamentos para voluntarios, gartacefas e atribuicdes. Ha sete anos,
inseriu-se também no MNCP, a convite de outra amlé, pois ja participava do grupo de
mulheres da ONG. Percebeu que haviam demandasifessedas mulheres que ndo eram
discutidas nos movimentos mistésldo me tornei uma ‘feminista ferrenha’, mas ewguie

eu tinha que lutar especifico pelo que eu era e tque muitos homens que lutavam por
eles”. No movimento, ascendeu enquanto lideranca nacienaconhece!|...] foi bem
importante essa projecao nacional, acho que hajeasoria das outras pessoas também [...]
sabem da responsabilidade dessa ativista, desstamtd, que também procura fazer um
pouquinho, pra mudar essa realidade que é a naa3despublica”.

A respeito de sua soropositividade atual, ndo védagens:'Vantagem?! [rindo] SO
tenho desvantagem, tem essa pergunta das desvastdgéinda assim, reconhece que
talvez ndo estivesse fazendo esse trabalho soneineestaria neste lugar de defesa do SUS
que ocupa hoje, enquanto militante. Além disso )\ Hudou tudo em sua vidaMudou o

cuidado com a saude, mudou as idas e vindas aacmédudou o pensar na vida”.

4.3 ADRIANA: “A Unica parte que me incomoda muito, no HIV, é nparte do

relacionamento”.

Natural do interior de Minas Gerais, Adriana coqtee, até vir morar no Rio de
Janeiro, sua familia mudou-se muitmeu pai parecia cigano™oje, perto do 60 anos, ja se
considera carioca, tendo morado em varios baiwdzid.

Filha de pais analfabetos, concluiu o ensino médiciou o curso de turismo, nao
concluindo por querer seguir a carreira de atrez €urso e comecou a atuar na televisao.
Gosta de falar sobre sua experiéncia na midiagd&ame artistico e de como fazia bem seu
trabalho... Mas desistiu da carreira por algun$lproas, ‘ironia do destino*Eu pensei que
eu fosse [...] virar uma prostituta 14 na TV [.al ficar viciada em droga..."Um dia, entre
as gravacoes, ofereceram-lhe um cigarro no qua lguma substancia desconhecida. Foi
parar no hospital e, desde entdo, decepcionadaaoeio, optou por sair da atividade e fez
outra escolha:Ai, casei. E ai, meu ex-marido era um cara proraiscsabe? Ele gostava de
jogatina, gostava de ficar na ‘night’ direto... Hle.] tinha um envolvimento com prostituta...
[...] E ai, eu acho que por ironia do destino, oéggue aconteceu? Eu arrumei o HIV no

préprio casamento, né. [...] Eu era ingénua, t4?Ela conta que, mesmo com as
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recomendagfes do seu ginecologista para usar oamisiem funcdo dos sintomas
ginecoldgicos recorrentes que ela apresentavagoblava que era besteira, que seu marido
tinha relacbes s6 com ela, pois dizia que a am@eamta que sempre teve uma vida
confortavel, que nunca faltou nada a ela e suadilin@s (todas dessa relacéo).

Descobre-se portadora do HIV, no inicio da décddanoventa, através de um
telegrama que a convidava a voltar ao local ondgadsangue para um parente doente,
quinze dias ap6s a doac&boi num ato de amor que eu descobri [sorrindojBeu maior
medo era ter transmitido a filha mais nova, nasaidans anos antes. Hoje, com as trés filhas
soronegativas, acha que se infectou apds essaltsua gestacdo, pois ndo fez testagem
durante (na época isso ndo era protocolo). A faramo recebeu o diagndstico, no préprio
servico de doacéao, nao foi das melhores, houveapsessibilidade da profissional e pouco
esclarecimento sobre a doentfau sai de |a desesperada. Eu falei: ‘Caramba, voe matar
aqui, né?”. Em seguida, iniciou uma conflituosa relacdo de ahilzacdo com o marido,
pois sabia que ele era o responsavel por sua &debtio teve restricdes em contar a familia,
pois achava que ndo duraria muitBu fiquei num estado tdo, tdo desacreditada, gae n
minha cabeca eu ia morrer no més seguin&rede de apoio, encontrada em familiares e
amigos, foi fundamental nesse momento de compreats@oenca. E, mesmo vivendo uma
relacdo desarmdnica a partir do diagnostico, esootfontinuar casada por que dava muito
valor a instituicdo familia“E eu ndo queria que as minhas filhas ficassem gai. Ai, eu
tentei...”. Conta que foi muito dificil recomecar, pois ele ndeitava a introducdo da
camisinha na relacdtEu ndo transava com ele sem camisinha. [...] Ethé uma ansia de
vomito”. E assim viveu por mais oito anos. Foi quando degcaeimma relacado extraconjugal
dele e pediu o divércio.

Sobre a ocasido de ruptura, recorda de uma confies8entimentos]...] Aliviada e,
ao mesmo tempo, preocupada, €, como € que iaserae trabalhava... E, minhas filhas
pequenas, enfim...”Acabou nao resistindo a pressdao das filhas e aténsia dele,
retornando ao relacionamento. Tempos depois, degcgbe ele ainda mantinha a outra
relacdo. Nao suportou e rompeu definitivamente dBestdo, envolveu-se apenas com um
homem, o qual sabe de seu diagndstico desde ogrimésiros meses. Hoje, ainda vive essa
relacdo, caracterizada como instavel, mas quergakresseis anos. Ele € bem mais novo e
ela demonstra insatisfagdo na inconstancia delssegoreamento. Confessdu queria muito
encontrar uma pessoa pra ficar comigo, mas que psssoa também tivesse o0 meu problema
OuU que nao tivesse, mas que me aceitasse e quamwasse. [...] Ele é muito, ndo me

assume, né?"Conta da dificuldade que é negociar o uso do praseo com ele (embora
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saiba que ele tem outros relacionamentos paraleldap estratégias que cria para convencé-
lo: “Eu fico agora numa pratica com ele, tipo assimu‘® mal, eu ndo posso transar sem

camisinha’. Entretanto, supreocupacao maior nao é sua reinfec¢do, mas idtecta

Sobre o risco de contrair HIV, conta que a Uniez em que se viu diante da
possibilidade de pegar o virus, foi na experiédoidrabalho na televisatPor que ai eu ia
ter que ficar dando pra todo mundo la pra consegunr trabalho legal, né? Ai, eu desisti.
[...] Ou eu ia ser uma puta atriz, ou eu ia ser upoda [risos]”. Sente-se bem em poder falar
da conquista de sua independéncia financeira (hje,de aposentadoria e aluguéis) e de
poder ter ensinado isso as suas filhas. Atualmasteuatro dividem as despesas da casa e
vivem numa situagdo econdmica btBemos tudo, sabe?”.Apesar disso, sente falta do que
chama de ‘filho com mae’, diz que ficou muita amigasuas filhas'elas me obrigaram a
iss0” e que sente por nao ter tido um filho homem, poisdita que ele poderia estar, nesse
momento, lhe oferecendo um colo que elas nao lbe da

Sobre sua assisténcidh, minha filha... Eu ja rodei meio mundo!”.Sempre foi
assistida em servicos particulares, conta com piEnsaude (pago pela filha), mas se trata
também num hospital da rede publica de saude, moeRpega sua medicacdo numa unidade
de saude.

Seu percurso nas ONGs comecgou atraves de umaiewastjual havia o endereco de
uma ONG, ha uns oito anos. E antes de chegar aoRVIKZ parte de outra organizacdo de
pessoas com HIV/aids, de onde saiu por discordateipostura de algumas liderancas em
relacdo a membros voluntarios. Relata, entretaqie,outras pessoas também sairam e, do
grupo de ‘dissidentes’ surgiu um outro grupo degamisoropositivos e soronegativos, que se
reine até hoje, mensalmente. Sobre essa convivaasigrupos, fala muito mais de sua
vivéncia e trocas com grupos virtuais, de apoiesspas vivendo e convivendo com o virus,
do que do préprio movimento onde a identifiqueMNCP. Apesar disso, ainda frequenta
algumas reunides esporadicas das mulhkestensdo minha, vou ser bem franca pra vocé,
é de conhecimento, de rever algumas pessoas gaeasuezes, perde, né. E a esperanca de,
de repente, [risos] encontrar alguém [...] do nivekr um relacionamento, né? S0 isso,
entendeu? E amizades, né? Novas amizades, eu aehissg € importante, né?Reconhece
gue a convivéncia, no movimento ja teve seu pappbitante no apoio, mas hoje nao tem
mais.

Sobre sua rede de apoio atual, fala de suass/fillte irma, em seguida de outros
irmaos e de alguns amigd%u, as vezes, até td6 precisando de ajuda, mas s peco.

Porque eu acho que ajuda vocé nao pede. Vocé efeeetendeu? [...] S6 que, ndo s6 em
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grupos de ‘Vivendo’ e ‘Convivendo’ ou ndo, ndo $dmas as pessoas que vocé pode botar
dentro da sua casa, que vocé pode trazer pra dafdreua vida, né? [...] Tem pessoas que

nao sao confiaveis e principalmente tendo essel@mdgue nds temos”.

4.4 BETANIA: “Eu sempre me considerei uma pessoa um pouco ateelo meu tempo”.

Nascida no interior de Alagoas, ela mora, hojecarapanhia de seus quase 80 anos e
da filha, na zona norte do Rio de Janeiro. Tem maisfilno que mora com a familia em
outro endereco, também no Rio. Até chegar ao Raypmem outras pequenas cidades do
interior de Pernambuco, devido aos pais que temtawavida em outros lugares. Quando
terminou o ‘ginésio’, aos quinze anos, veio mo@N ®S avos no Rio e so6 foi voltar a visitar
sua terra natal uns cinquenta anos depois. Nesge terapo, cursou Ciéncias Sociais e
Pedagogia, e faz questdo de frisar os mestresegee(Darcy Ribeiro, Josué de Castro...).
Chegou a trabalhar como pesquisadora, por um telDgpmis, através de um concurso para o
Estado, tornou-se professora. Casou-se, teve s@ufildos; depois de quinze anos, separou-
se. E, ja aposentada como professora, resolvetarvimvamente sua terra, em cuja capital
acabou ficando durante oito anos. Voltou por caasdilhos e netos, queria estar perto deles.
Hoje, conta que é independente, vive de suas dpolesias e aproveita todo o seu tempo
livre. “Oitenta por cento do que eu fago é pra mantaniaha saude”.Usa sua rotina pra
praticar atividades que lhe fortalecam o corporeeate:|...] ai eu vou muito ao cinema, vou
ao cinema sozinha, me encontro com amigos, viajo”.

Durante a vida, sempre se considerou uma mulhengefde seu tempo, que pensava
diferente:*"E nem sempre eu conseguia agir do jeito que euigymr que [...] eu tive uma
educacao paternalista, patriarcal, nordestina, paxigente, valores que me passaram,
entendeu? Entdo algumas coisas eu fui pioneirg par exemplo: eu pedi a separacdo do
meu ex-marido”.Conta que teve outros relacionamentos, um, doidr@sj coisas que
duraram, intensas, mas nao se casou outra vezguisnmais morar juntdy...] Era muito
dificil por que eu pedi a separacdo e eu era uméenseparada com dois filhos. Entdo, o
cara achava que [...] a mulher separada era sin@ide mulher facil”.Embora conte que
tenha casado dentro do que ela chama de padrgertve depois de formada, ou ‘bela, recata
e do lar’), tem hoje uma visdo bastante criticespeito das escolhas que as pessoas ainda
fazem nas relacdes afetivas. Na sua opinido, oriane € a pessoa estar bem, independente
da instituicdo do casamento ou ndéu acho que isso tudo é ainda os resquicios dsmos

patriarcalismo”.
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Atribui essa perspectiva sobre as relacdes a imflaéoriunda das leituras que fez ao
longo da vida “Li Simone de Beauvoir, Jean Paul Sartre, acompaEntodo aquele
movimento [...] da revolugcédo sexual, da ‘libertacda mulher’, tudo isso eu participei, dos
anos sessenta... eu era muito participante dessesmantos...” Apesar das leituras e de ter
participado de discussOes e passeatas, ndo sel@anf@minista, pois tem questdes com as
quais ndo concorda no feminismo. Ainda assim, feeom o papel importante que tais
experiéncias tiveram em suas decisdes de vida, eosgparacdo, embora diga que sempre
pensou assim, mesmo antes de cd&antdo havia uma discrepancia muito grande entre o
gue eu pensava, tanto que [...] a decisdo de sedaraninha. [...] Por que [...] eu cresci
num determinado ponto e eu N4o aceitava mais acgitelacao”.

Depois do diagnoéstico do HIV, diz que ainda tevagieras’, mas nunca mais um
relacionamento. Atribui isso a dificuldade de coriffear o diagnostico e ao fato de ser
muito exigente. Conta da dificuldade que é negaxiaso do preservativo, depois que acabou
0 casamento. Sobre o risco de contrair o HIV, me&pela afirma sobre ela mesriagente
nunca pensa que vai acontecer com a gen@dntraiu de uma relacdo tempos depois do
divorcio. “Quando a gente se apaixona, a gente cega. E eapaexonei aos cinquenta e
poucos anos de idade. [...] A gente tem um relasianto muito profundo, muito intenso, de
tempo em tempo... Entendeu? Nao houve tempo @masi@bre o HIV. Pra ter cuidado, pra
usar camisinha, a gente falava, mas quando chegavhora, a gente ndo usava..Conta
que ele morreu com HIV sem saber que ela estaeatatfa. Foi nessa idade que, em 1994,
descobriu-se soropositiva, apés trés meses de idaslas ao meédico, sintomati¢guando
eu precisei ser internada, ai ele deu um click endoa fazer o teste de HIVQuando foi
informada, todos da sua familia ja sabiam, menas rede e ela. E, por ocasido do
diagndsticoQuando eu descobri soropositiva, que eu fui vamoceu sabia pouco. [...] Foi
todo um processo interno de descoberta, de venaar pndprio preconceito, 0 ‘auto
preconceito™. O médico que lhe deu o diagndéstico recomendou tpRI@ASSe um grupo de
apoio. Mas conta que a primeira coisa que fez fajav sozinha, escolheu Fernando de
Noronha, um sonho antigo.

A respeito da visibilidade, logo que soube, nae te#wvidas A minha filha, quando
chegou pra mim ‘mae, o que € que a gente vai faZar@ente conta pra todo mundo’. [...]
Quem quiser continuar com a gente, continu&bbre o convivio com o diagndstico,
compartilha sua capacidade de resiliéncia ao laleggsua vida‘As pessoas que convivem
comigo me consideram uma pessoa que sobreviveendst? Que lutou pela vida. E como

eu te disse, eu ainda lutoT.eve apoio de seus amigos, filhos, seus quatrcosrade outros
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familiares, e reconhece nesse apoio a forca parasweer. Entretanto, considera que néo foi
facil falar do diagnostico e da doenga com seuslitaes, principalmente quando voltou a
Maceid, embora ela soubesse que quase todos Ensabiaz questdo de frisar que sua mae
morreu sem saber da doenfdds optamos por ndo contar, depois de terapiascai@versas
com o médico, pela idade dela e tudo, pela formaccela via as coisas...Na ocasiao,
estava tdo temerosa de reencontra-los que suggiréoi levar panfletos informativos pra
todo mundo, caso alguém ainda tivesse alguma d®abee o assunto. A respeito de seus
filhos, conta que eles nunca lhe questionaram solorggem da doencéEles simplesmente
me cuidaram”.

Para garantir seu tratamento ao longo desses fzoam longo percurso mais por
meio de contatos pessoais, do que de uma reddide adiculada’As portas comecaram a
se abrir a medida que eu comecei a falar com ossmelacionamentos’Chegou a passar
por varios hospitais grandes da rede carioca, magqnta do plano de saude que tinha (e
ainda tem), conseguiu chegar ao médico que Ihelatai® hoje!Foi ai que eu comecei, eu
revitalizei, ai eu adquiri confianca. [...] Eu useiservico publico durante algum tempo. Mas
ai 0 servico publico ficou muito ruim”.

Sobre sua insergdo no movimento, conta que com@pouma ONG, depois de uma
busca por um grupo de apoio, feita pela sua filpael@ sua irma, logo ap6s o diagnéstideu “
participei desde o primeiro dia!”Caracteriza sua participacdo como ‘trabalho vohimita
que comecou em reunides e participacdo em projeéoriou vinculos, amigos, tornou-se
lideranca entre as mulheres. Sobre o0 MNCP, entemidd a vontade de dizer que se pode
viver bem com aids. Entretanto, revela que naaufa escolha dela estar ali, num outro
movimento, tratava-se apenas de uma tarefa queddhem na organizacdo da qual j&
participava:“Eu fui convidada pra representar [a ONG], pra iranreunido das Cidadas
Posithivas”. Ela fundou o MNCP no seu estado natal e la tambaérticipou de outros
grupos. Mas, desde 2012, decidiu ndo participandis nada. Foi uma escolha dificil, mas
que foi influenciada por varios fatores importantea ocasido.Eu fiz um trabalho
voluntario [na ONG], nas Cidadas Posithivas, ondeceordenava o grupo de mulheres... Eu
saia muito pra dar palestras... [...] Participei mfmde congressos, de encontros, das Cidadas
Posithivas... Da Rede Nacional de Pessoas VivendoHIV e aids e de outras instituicoes
gue me convidavam. [...] S6 que agora, realmenietbeencerrando. T6 velha... T6 muito
cansada... Eu acho que eu ja fiz o que eu precimex”. Muito antes, ja havia comecado a
decepcdo com o movimento de ONG/aids de um modal:dgr.] Das pessoas que se

aproveitavam do HIV pra ter vantagens. Pra viajara uma disputa pra viajar... Era uma
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disputa pra ir pros congressos... Entendeu? Eu audisputei, eu nunca entrei nessa
disputa”.

A respeito de seu futuro, fala do metieu vou tomar remédio pro resto da vida, vou
ter que me cuidar até os meus ultimos dias. E motenuito medo de como vao ser os meus
altimos dias”.N&o gostaria de sofrer, e confessa que ja tem dertta partir, pois identifica
gue o que ha de mais doloroso na velhice é a madautonomia — e percebe que esta

perdendo a sua.

4.5 MARISA: “VYamos se ligar no dia-a-dia de uma cidada, na essidade de uma cidada,

dos cuidados que ela tem que ter”.

Marisa é carioca e, na quarta década da vida, emgeatro filhos; ha dois anos, mora
com os trés mais novos, na zona norte do Rio dardapara onde se mudou pouco antes de
saber que era ‘soroTrabalhava como promotora de vendas até esse mesrfamlo do
diagndstico. Até a ocasido da entrevista, aguardaglacisdo de um processo judicial para
voltar a trabalhar. Vive da pensao de seu faleoidoido e do pai de sua filha. Dentre os
filhos que moram com ela, um trabalha, os outrés si® estudam. Fala que sua relacdo com
eles é maravilhosa, sdo muito unidos (exceto pels melho, com quem tem uma relacao
ruidosa ha anos). Os rapazes sao filhos do mesina penina ndo. Marisa perdeu a mae aos
treze anos, e viveu com 0 pai e uma irma até se.casmpre morou no estado do Rio e, das
duas vezes que morou em outra cidade, foi devidoabalho do marido. Conheceram-se na
adolescéncia, quando ela tinha quinze anos. Emgnaviaos dezesseis, por qué seu
anticoncepcional ficava com ele (seu pai ndo psaleer, por que, segundo €lee era uma
pessoa do norte, dessas pessoas bem anjigastla fazia uso incorreto. Perdeu o
companheiro em um assassinato, ha pouco mais delérada. A menina de sete é fruto de
um relacionamento que veio depois, na viuvez, e direu pouco mais de um ano, por
insisténcia do ex-companheird=di uma Unica vez sO que eu ndo usei preservaliveu
engravidei dela. [...] foi num momento que eu tamly&o queria’.Tentou abortar, com o
apoio dele, mais de uma vez, mas desistiu pelmprggor qué resolveu assumir a crianca
N&o continuou com ele por causa do filho mais vethue ndo concordava com a relagéo.
Hoje, ela diz que se arrepende da escolha. Dessl@agceu, a filha ndo tem muito contato
com o pai, segundo ela, por que ele nado die.culpo da minha filha, hoje, ndo ter o pai
presente. Nao tem por causa de mim. Por que eleco@segue...”Quem ocupa a presenca

paterna sdo seus irmaos, extremamente dedicadidagl@sos com a menina.
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Conta que, depois desse relacionamento, teve patessum em especial lhe marcou.
Durou uns dois anos, ele era mais velho, casadibellhava na midia. Sentia uma seguranca
muito grande nele, fazia muito bem, confiava, ataed na relacdo que tinham, embora fosse
instavel, com encontros eventuais. Acha que adelapm ele ndo seguia 0 mesmo padrao
das outras, tinha algo diferente, na forma de e@nvprincipalmente Ele tinha um jeito
assim, amigo, companheirolUsava preservativo em suas relacdes, mas corffasdaaviam
‘escapadinhas’. Ainda assim, nunca imaginou quee fessinfectar, pois sempre estava no
ginecologistaTipo assim: ndo vai bater na minha portaNa época, ela ndo sabia que ele
estava infectado e, s6 com o seu falecimento, bascque ele se envolvia também com
garotas de programa e homens. Na ocasido, elanthesia informacdes sobre o HIV. Ha 03
anos, antes dele falecer, ela adoeceu e ficou sebspeita de um quadro de dengue
hemorragica. Chegou a ser internada, mas sO deyoata, sendo acompanhada na unidade
de saude, solicitaram sua sorologia e de dois ds §ithos (os do meio), sem seu
conhecimento. Foi buscar o resultado um més def@imgando 14, encostei no balcdo de
atendimento, a agente de saude me deu o resultssiova Com o diagnostico positivo,
entrou em desespero. Seus filhos, apesar do msulemativo de ambos, sofreram muito para
aceitar o diagnéstico da méde. A mais nova, incljsindo sabe e o mais velho se afastou, o
que abalou, durante um tempo, também sua relagd@cwra e o0 neto. Sofre bastante com a
discriminagéo do filho‘Ele me vé um virus. Eu sou mae deleEntretanto, diz que ja nao
sofre mais com isso como sofria, ja esta mais asada com a indiferenca dele. Sente mais
pelo neto, de quem ndo acompanha o crescimentda Qae suas limitacdes, principalmente
guanto a visibilidade, séo relacionadas aos filposs tem medo deles serem apontados. O
parceiro, de quem contraiu a doenca, faleceu pauesss depois.

Fala muito da importancia que o espaco de lazedippma sua casa teve em sua vida,
depois do diagnoéstico, por fazer parte dos espdgsscomeco. E & que ela pratica diversas
atividades fisicas que tém l|he feito bem, assimocdon nesse espago que comegou sua
primeira relacdo apos o diagnostico. Foi durantaroaval, algo intenso, mas que culminou
com um conflito, a partir do momento em que eles @giompanha-la numa consulta médica.
Ela, inclusive ficou surpresa com a disponibilidagdiele, pois achava que, depois do
diagndstico, nunca mais se envolveria com ninguémito menos alguém que a apoiasse.
Mas ele insistiu: Eu td contigo, ndo vejo vocé diferente de ninguéenso que, chegando |4,
ela quis ter um momento de consulta a s6s com &médle ndo aceitou. Fez escandalo, foi
violento. Acusou-a de poder ter transmitido o vptes ele e, em funcédo do desentendimento,

a relacdo se rompeu. Desde entdo, ndo se envadveurais ninguém, embora saiba que
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existam pessoas interessadas. Prefere, hojeséstAr eu botei na minha cabeca: ‘Agora eu
nao quero ninguém. Tdé bem do jeito que eu tAfesar disso, confessa que ficou deprimida
e 0 peso do diagnostico vem a toffdor uma irresponsabilidade minha, t6 pagando meu
erro com meu proprio corpo”.

Assim que ficou sabendo de sua soropositividasebéan entrou em contato com a
empresa em que trabalhava para informar sobreosuhicéo de salude. Achava que tinha que
ser clara com as coisas do trabalho. Nao imagirenegtanto, que seria demitida logo em
seguida. Na ocasido de nossa entrevista, ela estdaa aguardando a deciséo a respeito da
acdo com a qual entrou, acusando a empresa démilisgrao contra ela. Seu desejo ndo €
apenas receber pelos danos morais, ela quer sigreida a empresd:..] pra provar que
nos, soropositivos, nés podemos exercer qualqueaty nds ndo temos que ser colocados
de lado, simplesmente por causa de um virus. N@ssp&nos s6 um virus. NOés somos
humanos, a gente tem que trabalhdDeixa claro que precisa desse emprego, pois tem uma
familia que depende dessa renda e que vai voltealiiga erguida a sua funcao.

Pouco tempo depois que recebeu o diagnosticopin@iTARV e conta que € bastante
aderente ao uso da medicacao, por que quer Vixgrsei que se eu tomar minha medicacéo
correta, que se eu tiver uma alimentacdo correfaraticar exercicio... Procurar ter uma
gualidade de vida, eu sei que eu posso viver umtbomo!”. Recebe o apoio dos filhos que
moram com ela e que ajudam nesse cuidado. Além, disstaca que hoje toma cuidados que
antes nao tinha, como evitar a chuva e o frio péi@a pegar resfriado, o que acha que
modificou sua vida. Apds o diagndstico, ja est&egundo servico da rede publica de saude,
recebendo assisténcia num posto de salde. Teveesiéncia negativa numa Clinica da
Familia, logo no inicio do acompanhamento, em fard# forma como recebeu o resultado
do exame de sua filha (embora negativo, recebeuasa das maos da ACS e com o lacre
violado) e da quebra de sigilo da equipe que Ib&si@es, em relacdo a sua condicéo de saude.
Tem aventado a possibilidade de pagar um plano adeles Faz reiki, como terapia
complementar e tem a possibilidade de fazer trateore®m florais, mas nessa nao acredita.

Sobre 0 movimento, relata que sua aproximacaolseals meses apos o diagndstico,
nesse episddio de desentendimento com a Clinickadilia. Estava em busca de seus
direitos e, na ocasiao, chegou a uma ONG do Riacéltinha participado de um movimento
ou organizacdo antes, apenas de grupos da igiejdele as orientacdes relativas ao apoio
juridico de que precisava, mas néo ficou vinculadssa ONG. Segundo ela, indicaram-lhe
no grupo de mulheres, ndo lhe deram opcdo de @scABsim, comecou a frequentar o

espaco das reunides de mulheres, toda segundafaextdo més. Gostava das reunides pela
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forma como as Cidadas falavam, a for¢ca que elasravasn. Comecou a ter interesse pela
luta das questBes politicas do cuidado a PVHA sthr eesse meio, embora ndo concorde que
0 espaco deva ser sO para mulhenest jue ndo é sé mulheres que vivem com HN&ssas
reunides, comecou a chamar a atencdo das demaisqelprotagonismo naquela historia
relativa a assisténcia a saude e, logo se tornoa patticipante assidua, dentro do
movimento. No ultimo seminério estadual, inclusifge,indicada como uma das liderancas
do movimento, no estadtpois tinha a cara do ativismg”embora fosse muito nova ali.
“Aquilo, naguele momento, me deu for¢ca. Eu achénasmssa, eu td capacitada pra isso”.
Mas depois, foi percebendo que a forca que tinlbacn@seguia transmitir para as pessoas.
Conta que se afastou, nos ultimos meses, por ndcoar com a postura de algumas
militantes e da dindmica com a qual o movimentd ésbcionando. Nao reconhece nesse
espaco parte de sua rede de apoio (hoje, aperigisogse alguns amigos). Além disso, acha
gue as necessidades de apoio psicossocial sdo atmmbdas pelo grupo e é onde acha que
devem ser mais assistidas. Nao encontra, no galggstura para falar de suas sugestdes de
mudanca’l...] pra que me dar uma lideranca, de uma coisaeceu ndo tenho voz, de uma
coisa que eu nao posso gritar, eu ndo posso falardje, estd sem frequentar as reunides,
reavaliando sua permanénci&las sabe que eu continuo, eu falo que eu contil@zendo
ativismo. Eu t6 no posto de salde, eu converscatgnmas pessoas portadoras...”.

Apesar disso, reconhece o papel que a participagagrupo teve em sua vida,
mudando sua perspectiva sobre sua nova condicdoque eu ndo tava condenada a morte,
[...] eu vi pessoas la com dez, quinze, até vimesasendo soropositivo e vivendo bem.
Entdo, isso criou forga, o movimento me deu forga cdminhar’. Também destaca
mudancas‘Por que eu era uma pessoa que nao ligava pra égerdisico, ndo ligava pra
essas coisas. Depois que [...] me descobri comopsaitiva, conheci o grupo, [...] hoje em
dia, faco hidroginastica e natacdo. [...] Eu sintpue eu t6 me recuperando. Eu t6 me
aceitando mais, [...] eu to conseguindo passar oocp de seguranca pras outras pessoas. E
tdo bom falar assim”.

Atualmente, também planeja voltar a estudar, teangs de cursar Psicologia, embora
seu maior desejo fosse algum outro curso da ‘@eals Mas deixou que os filhos fizessem
essa escolha por ef&®or que a minha vida sempre foi meus filhos] pu fazendo o que eles

gostam, eu me sinto feliz”.
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4.6 NARA: “A Unica coisa que eu faco, que eu me sinto muitem, € frequentar grupos”.

Nascida na atual capital do Brasil, no periodo e sgu pai havia se mudado pra la
com a familia pra ajudar a construir a cidade, Nara para o Rio no inicio da adolescéncia.
A mudanca acontece logo apdés o falecimento do pailecisdo da mae de se mudar com 0s
cinco filhos dessa relacdo. Além desses, ela temirom@do natural do Rio, filho de um
relacionamento extraconjugal do pai. Conta que @ qué se mudar para que as filhas nao se
envolvessem com nenhum ‘paraiba’ em Brasilia, fpasa a infelicidade dela, n6s viemos
para o Rio de Janeiro e nés trés moramos com ‘pa’di Transitou por varios bairros do
Rio. Hoje, vivendo a quinta década de vida, moraittdanos no mesmo bairro da zona norte,
com sua mae, que faz tratamento para cancer dgimoteVivem apenas da pensao materna e
de cesta basica da igreja. Trabalhou sempre coié® da diarista, mas hoje diz que tem
dificuldade oriunda dos seus antecedentes de do&fgaseguir fazer os meus servigos de
casa, eu consigo. [...] Trabalhar pra mim ndo daecpu ja tive neurotoxoplasmose cerebral.
[...] Que antes d’eu ter isso, eu ficava em casars@. Hoje em dia, eu ndo consigo”.

Tem uma filha e um neto. Frequentou a escola aj@iro ano, quando passou a
estudar a noite pra trabalhar e, segundo ela, same@gamorar e esquecer os estudos. Seu
primeiro namorado, inclusive, marcou sua trajet@i@s esteve envolvido com o episddio
gue culminou com a sua infecgao pelo HIV. Entretanéio foi com ele que teve sua primeira
relacdo sexual’/Arrumei mais trés namorados de beijinho e abragt& que apareceu o pai
da minha filha, [...] e eu acabei me perdendo cdeh. éAos dezoito anos, engravidou de sua
filha. Os trés ainda viveram juntos por alguns aness romperam por iniciativa dela, devido
ao envolvimento dele com alcool e outras drogas.eftdo, vivia do sustento financeiro dele,
pois ele ndo permitia que ela saisse de casarpaedhar fora. Ela ndo achava isso ruim, pois
dizia que tinha conforto. A ruptura foi o dispa@rgque ela mesma procurasse emprego para
sustentar a si e a filha. Foi quando comecou aabwmio também na igreja evangélica, a
qual teve um forte impacto na sua mudanca de @ostaomportamento.

Ha vinte anos, sabe que tem HIV. Descobriu quandgo quadro de
neurotoxoplasmose, até entdo ndo diagnosticadeyagse. Ficou internada por varias
semanas, em estado gratfe.] Praticamente, eu tava morta em cima da can@aCTI". O
médico que a assistia achou melhor compartilhaimgndstico e o mau prognéstico com a
familia. Ela foi a ultima pessoa a descobrir que tinha HdVque aconteceu quando
‘ressuscitou’, alguns dias apos ser retirada dodados hospitalares pela irmd, sem o

consentimento médico, para ser cuidada pela fandha casa. Esse cuidado era
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exclusivamente feminino: filha, mée e irmas. Nacépsua filha tinha nove anos. Suas irmas,
ao saberem do diagnoéstico e sendo evangélicagapedpoio publico através de ciclos de
oracao, das pessoas da igreja que frequentavamigsoptodo mundo da comunidade ficou
sabendo. No dia em que ela se recuperou, inclusteebeu o apoio através da visita de
muitos vizinhos e amigos da igreja. A despeito goi@recebido, houve uma postura das
liderancas religiosas, em relacdo ao seu diagoogiiee a fez interpretar sua nova condicéo
como um castigo divino. Um dos pastores da igmgjando ainda estava acamada, contou-lhe
enfim sobre o que tinha. Até entdo, ela ndo sadula sobre a doenca. Ao se perguntar como
havia contraido aquilo, pois ndo fazia parte dospgs de risco’ da época, foi surpreendida
com outra abordagem del8A aids, ela ndo s6 é contaminada assim. Vocé pags
também através de transfusdo de sangue... De @uryocé ja fez alguma cirurgia? Que
recebeu sangue?’. Ai eu disse assim pra ele: ‘pastor. Eu fiz um aborto’. Ai ele disse
assim: ‘Ai ta o preco do teu pecado, irma0. abortamento foi realizado uns cinco anos antes
do diagnéstico, quando tinha uma relacdo estaval @atro membro da igreja, aquele que
tinha sido seu primeiro namorad&sse nao chegou nem ser meu marido, nem nadaurfoi
deslize meu”Ela acabou engravidando antes de casar e, ao @aneticia para o pastor da
igreja sobre a gestacao dela a fim de agilizarsaroanto, foram usados publicamente como
exemplo de ma conduta, num dia de culto. O compamhe época, ndo quis sair da igreja.
Ela, entretanto, ndo frequentou mais o ambienteem o0 apoio dele, decidiu terminar o
relacionamento e interromper a gestacdo. Foi suddmeb procedimento em uma clinica
clandestina. Durante a intervencdo, precisou reckblsas de sangue as quais, até hoje,
atribui a origem de sua infeccdo. O pai de sua fighhavia falecido, segundo ela, devido a
cachaca e a macontH&le também ndo me contaminou ndo. Que eu tinha aidnica e eu

fui a Unica eternamente [...] E eu tenho total eea que foi através dessa bolsa que eu fui
contaminada, por que os outros homens todo quéveudlacdo sexual, eu pedi pra fazer o
teste [...] e todos deram negativo”.

Desde o0 comeco, sempre teve muito apoio da famitia companheiro da época do
diagndstico — um relacionamento de oito anos, coemgmorou e por quem foi apaixonada.
Ele era soronegativo. Numa data simbdlica parastoelm que as pessoas se preparavam para
o ‘fim do mundo’, segundo as previsdes, ela descabra traicdo dele com a cunhdtNgo
tem coisa pior do que ser traida. [...] Dali pra @ nunca mais quis saber de homem”.
Mesmo assim, ainda teve mais uma relagcdo com oap@&z, mas que durou muito pouco.
Depois, descobriu que esse também era soropositivee ela, mas que ndo gostava de usar

preservativo. H4 anos, ndo se envolve em nenhum oeiacionamento’E também nem
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faco questao” Sabe que com sua carga viral indetectavel, sen disdnfectar outra pessoa &
muito pequeno‘Mas s6 que eu ndo me arrisco nadem receio de uma reinfec¢cad®m
todos os relacionamentos, 0 uso da camisinha f@c@ealorizado. Nos primeiros por que
nao tinha conhecimento e, apds o diagnostico, dedidificuldade de negociacdo com 0s
parceiros.

Segue seu tratamento regularmente e acredita tudwando muito devido a Deus e
aos medicamentos. Gosta de tomar cuidados consigo qvitar adoecer, como tomar o
remédio no horario e ndo pegar sereno. Nunca fez des terapias alternativas ou
complementares. O tratamento sempre foi na rediécplde salde, no mesmo posto, mas ja
esta na terceira médica. Entretanto, gosta mesmndeem especial, por quem quer voltar a
ser cuidada'Ela s6 em me olhar, ela ja me conhece”.

A Unica coisa que |he faz sentir bem, hoje, é featar grupos de apoio, pois gosta da
troca de experiéncias sobre a rotina de viver cdvheHle orientar os ‘novatos’Por que eu
gosto de vir, ver que aquelas pessoas tdo bem’MNCP é sé mais uma dentre as
organizacdes que frequenta. Comecou indo para uN@ @0 Rio, sobre a qual tomou
conhecimento num grupo que participava no postsadde onde se trata. A convite de uma
outra militante, conheceu uma segunda organizaga@m seguida, o MNCP (ndo sabe
precisar quando). Nunca tinha participado de akyeqdo antes. Quando precisa de apoio,
fala que é aos grupos que procura. Inclusive, gooque faz do espago do MNCRBuando
eu preciso, eu recorro a elasConta também que seus dias sdo bons quando saisde
ainda que sem um objetivo especifithndar a toa. S6 isso. Pra esquecer os problemas da
vida". Nesses passeios, costuma visitar casa de amigostens bairros:Sé que as amigas
que nem podem sonhar nunca que eu tenho HIV. Qumsiio supersticiosa”Supersticao €
como denomina o preconceitGonta que tem receio da reacdo delas, caso destuHna
sorologia. Sabem, entretanto que ela € ‘volunta@l&ONGs vinculadas ao tema. No seu
bairro, entretanto, todo mundo sabe, ninguém nudazadiscriminacdo. Exceto em um
episodio, ha alguns anos, quando uma vizinha sealgor qué suspeitou que ela tivesse
oferecido ao filho dessa vizinha um sanduiche jédido por ela. Sobre esse caso, ela conta
que soube responder a altura, mas que se sentiihbden pelo modo como foi tratada.

Finaliza destacando que ja participou de outragyi®as como essa, mas mais rapidas.
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4.7 RITA: “Eu sou soropositiva, qual o problema? Tu € amig@i continuar sendo, se nao

quiser, amém!”.

Nascida e criada no Rio de Janeiro, Rita s6 sainidhade algumas vezes a passeio.
Hoje, na casa dos 50 anos, mora com a mae, de guandadora, na zona norte do Rio.
Ambas séo aposentadas e também recebem apoio stembésica de uma ONG e de um
hospital universitario. Gosta de frequentar a &ymjangélica, espaco de onde sai renovada.
Conta que concluiu o ensino médio, mas nao feadade, por falta de tempo e recursos.
Tinha interesse em estudar secretariado, mas dihaje a vontade diminuiu. E dona-de-casa
e tem um dia-a-dia muito agitado, ocupado pord@dnes do lar (que chama de ‘mesmices’),
seus cuidados com a saude (consultas e examel papcipacdo nas ONGs, espacos em
gue se sente muito bem. Tem uma filha e um netguais visita periodicamente.

Queixa-se da sobrecarga de trabalho nos cuidadosicoée e na preocupagdo que a
saude dela Ihe gera, pois pensa sempre nas“luasa casei, pra poder ampara-la no final
de vida”. Nao recebe ajuda das duas irmds e do irmdo paeacessdado. Atribui essa
auséncia deles ao fato dela morar com a mae, sgmeles se acomodam, além de ja terem
ocupacdo demais com as proprias familias. Supdeémangue se tivesse casado como eles,
mesmo nao estando mais junto do marido hoje, sel@apropria casa e, com isso, todos 0s
irmaos estariam dividindo as tarefas do cuidadméa. Apesar disso, também acredita que
essa divisdo poderia ter se dado sem ela necessat@ater casaddPor que tem muitas
mulheres que séo independentes. Moram sozinAa&sitou morar sozinha por dois anos, mas
desistiu por dificuldade financeira e voltou praaaa mae. Hoje, descreve que além de ser
trabalhoso fazer tudo sé, prejudica sua rotinaudecaidado.'Deixei de fazer varias coisas
em funcéo dela. Entdo isso, as vezes, me faz @@aRorque eu preciso ter uma qualidade de
vida, devido a minha condicao”.

Desde que soube de sua soropositividade, ndo &= re@is a vontade no ambiente
familiar. Conta que nao percebe o apoio, chega sesr oprimida, reclama essa falta de
atencao e fala dos momentos em que isso se t@maoriavel“As vezes, eu desabo. Porque
eu nao aguento mesmo, [...] ai eu choro, entendes principal apoio é Deus, ela mesma
e uma amigaApenas um irmdo, a mae e a cunhada sabem de gmostiao, além das
pessoas nas organizacdes que frequenta. Sua déitarthece, tem medo dela |he rejeitar e,
sobre isso, levanta hipoteséQuem sabe ela sabe e ndo ta falando, esperandfalad’.
Viveu muitos anos com isso em total segredo, aténdio suportou mais e foi procurar apoio

nas organizacfes. Conta que, aos poucos, estagoorde superar essa dificuldade da



66

revelacdo. Tem medo de como as pessoas podem fé&agrpor um outro lado, depois eu
comecei a imaginar o seguinte: eu vou falar. \di ser melhor do que eu carregar esse
segredo pro resto da minha vidaSua mae, por exemplo, foi muito compreensiva quando
soube.

Ja faz algum tempo que escolheu ndo se envolwemamguém. Rita nunca casou, ao
contrario de suas irmas. Diz que elas sdo depergjardio sabem realizar tarefas de casa, nao
conseguem desenrolar outras coisas da vida come ejae ndo entende porque que elas
casaram — e ela ndo. Entretanto, morou com o psuiadlha por dois anos, mas rompeu por
ndo suportar o alcoolismo dele, as condigcBes pesc&m que viviam, as traicdes e as
situacdes de violéncia verbal a que era subme@aorda que a Unica alegria que teve,
naquela época, foi a filha. A menina nasceu nol fol@ sua adolescéncia. Ja havia
engravidado uma vez antes, mas abortou. Tambémutedortar nessa segunda gestacao,
mas nao conseguiu. Em ambas as situacbes, utdzode medidas caseiras para o0
procedimento. Durante a gestacdo, ainda ndo momaweao pai da crianga, e também nao foi
aceita pela familia dela (em particular, pelo irmmis sentiam vergonha de sua condigao.
Sem ter onde morar, ficou em abrigo até o bebéenagmiando entdo se juntou ao
companheiro. Depois da separacdo, nunca mais saveram; hoje se dao bem, mas
principalmente, devido a convivéncia com a filhassados alguns anos, ainda teve uns dois
ou trés relacionamentos, alguns conturbados comeo Bsstaca um em que 0 parceiro era
casado e trabalhavam juntos: apegou-se bastamtsepcarinhoso e sensivel, além dele estar
atravessando um mau tempo em seu préprio relaceEmamEntretanto, ele era muito
ciumento, a ponto de querer agredir quem se apessendela’Eu me sentia sufocada.
Apesar de amada, né?’Nunca a agrediu. Depois de um tempo, ele foi tesid®, ela
demitida e eles se separaram. Passados uns gnasg@e&m se envolver com mais ninguém,
veio também o diagndstictAi, me fechei mesmo. [...] Se um dia acontecerseonhecer
um parceiro, eu prefiro que ele seja como eu, gumebE&m tenha uma soropositividade”.
Conta que tentava usar preservativo nas relac@es,sempre achou muito dificil empregar
em todas.

Descobriu o HIV no final da década de noventa,setor de trabalho, num teste
eventual, assintomatica, quando pediu pra ser peitoum médico particular do plano, pois
tempos antes precisou de transfusédo de sanguaafamternada devido ter passado mal e,
desde entéo, nunca havia se testado. Tem certezaéquoi por via sexual por que o ultimo
rapaz com quem havia transado sem protecdo eraeg@tivo. Nao sabe dos outros. Nunca

imaginou que pudesse se infectar e pouco sabia sotboenca. Sobre a forma como recebeu
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o diagnostico através do médic&le foi até legal, falando comigo. Calmo, tranquilme
preparou um pouquinho antes de dar a notici®&pds o choque do diagnéstico, foi
encaminhada para o Posto de Saude. Ha dezesssisfanseu acompanhamento na rede
publica de saude, com a mesma equipe, com queamjéim bom vinculo. Gosta da médica
qgue |lhe atende, por que se sente cuidada poretdaa levanta’. Além do tratamento regular
com os medicamentos, frequenta sessdes de reiighds meses, terapia descoberta através
do movimento, a qual tem lhe ajudado muito, ineleis lhe fortalecer emocionalmente para
revelar sua soropositividade.

Sua participacdo no movimento social tem resultago impacto muito importante na
sua aceitacdo sobre o diagndstico e nesse desafadad a respeito com as pessoas e ganhar
visibilidade. Reconhece que esse é um processaigda esta se construindo. Iniciou ha
cerca de dez anos, quando estava se sentindo sduépem seu posto de saude, encontrou
uma revista com a divulgacéo da primeira ONG qséou. “Eu tava enlouquecendo, pois
ninguém sabia”.L4, comecou a fazer atividades fisicas oferecidda PNG para PVHA.
Depois conheceu duas outras organizacdes e, no® (les anos, o MNCP. Desde entao,
envolve-se em varias outras atividades, incluspi@ipas, no campo da saude. Tem muita
clareza da importancia da organizagcdo na sociedmtle nas lutas e na construgdo das
politicas de salude, mas reconhece que ainda terto rauBprender. Aos poucos, tem
conseguido construir uma trajetéria de ativismonmwvimento, tendo sido indicada como

uma das liderancas, no ultimo encontro regionahdeimento.

4.8 ELZA: “O que eu achei mais interessante, na minha paig@cao, foi essa coisa da

mulher, ela como dona do seu corpo, e como dirsire seu corpo”.

Nascida em berco de familia circense, no inter@iSdo Paulo, Elza conta que no
meio de sua infancia, sua familia comecou a investi outro ramo: parque de diversoes.
Grande parte de sua trajetéria € marcada por degesenarios e pelos elementos carregados
de simbolismo oriundos dai, principalmente no desdan das relacdes. Hoje, perto de
completar 50 anos, relembra da rotina itineranteuemtrailer, nos seus primeiros anos de
vida, pelas pequenas cidades do interior de S8o.Pau

Desse dia-a-dia, conta que, ainda crianga, coma@siabelecer uma estreita relacao
com um parente de seu pai, que também vivia nessexios. Ela vem de uma familia
grande, com dez irmaos, e essa pessoa era respopsawseus cuidados: desde pequena,

nutria por ele forte admiracdo. Ele casou, teveo§l Ela conta também que era comum,
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naquele meio, o casamento entre parentes. Quarzi dstava com treze anos, eles
comecaram a se envolver, sem que as demais peksdanilia soubessem. Os encontros a
s6s nao incluiam relacfes sexuais com penetragimra eles encontrassem outras maneiras
de obter prazer juntoy...] pra alguns, ele era peddfilo, pra outros, era aproveitadora,
por que ele era rico... Na minha cabeca, eu amd®a © que Elza ndo sabia, na época, é
gue ela ndo era a Unica. Ele sempre se envolveaétarnom prostitutas e travestis e sem uso
de qualquer tipo de protecdo. Ela, por sua vezedida que foi crescendo, também tinha
outros parceiros, mas o0 sentimento mais profundoper este homem. Conta que usava
preservativo em todas as relagcbes ‘externas’, ¢ueio de engravidar (mas ndo usava com
ele, pois havia feito vasectomia). A forte relagi@tes, por sua vez, ganha dimensdes mais
profundas de apego e cuidado quando, apés umadrae tenta suicidio com um tiro na
cabeca e nao consegue. Ela é destacada, na fapailea,cuidar integralmente do mesmao,
guando ainda ninguém sabia do envolvimento dos Atism tempo depois, ele ja separado,
ela com dezoito anos, sao flagrados juntos peldifardali em diante, passam a assumir a
relacdo perante a sociedade, ela assume o cuideldilllbs dele, e ainda assim foram
duramente criticados pela familia e afastados co de convivio. Apés um desentendimento
com ele, decidiu, aos vinte anos, abandona-lo erarpntar viver em outras cidades, outras
relacdes. Morou no nordeste, durante um temporeamiagem a uma das capitais de 14, com
uma amiga, apaixonou-se por um rapaz com quem diasuntensos. Voltou de 14 sem saber
que estava gravida de seu primeiro e unico filma.d&cada de noventa e Elza volta a morar
novamente em terras paulistas onde reencontraxseanganheiro bastante debilitado, com
sarcoma de Kaposi. Logo suspeitou que também matha infectada, pois ja sabia algumas
coisas a respeito da doenca, embora achasse quee pugesse pegar, pois era ‘coisa de.gay’
Elza realizou os dois testes, gravidez e HIV: anpmstivos."E ai a minha vida vira uma
loucura, uma sentenca de morte, mudando tudéio queria essa gestacdo, pensou em
abortar, mas decide néo fazé-lo por que lhe inforrgae o HIV iria se incumbir de realizar
um aborto espontaneo — que nunca ocorreu. Naal@gravidez, so tratava o HIV, e por
tomar inameros medicamentos, ndo sabia o0 que egfmefigho, se viria bem formado ou néo.
Parou de tomar os remédios por conta prépria e gmma dar para o companheiro (a esta
altura, voltaram a relacao), a fim de que ele seperasse. Nao avisou ao pai da crianga
sobre a gravidez, apenas sobre a soropositividatieste dele deu negativo, o que confirmou
sua infeccéo através da relacdo com seu paregtal também assumiu a paternidade (nunca
mais encontrou com aquele pai biolégico) e com al gecide viver ‘até que a morte 0s

separe’Na mesma época, interrompe também os estudos ulddde de educacdo artistica,
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aos quais nunca mais retornou. O parto, por suaf@iezma experiéncia traumatica, pois foi
recusada em cinco maternidades, até conseguirsgarfilno e, ainda assim, em condi¢des de
maus tratos. Hoje, mesmo sabendo que pode tersdiltros, ndo quer mais passar por uma
nova experiéncia.

O companheiro morreu cerca de dois anos depoisagmastico dela, apds reagir a
um assalto, e 0 seu resultado do HIV s6 saiu ummarse depois da morte, por que ele era
resistente a realizacdo do teste. A noticia deaguigos eram infectados foi dada por Elza a
todos da familia, ao mesmo tempo, no momento darrentlele, pois ela era proibida por ele
de revelar o diagndstico. Ela ndo teve direito g por que foi muito dificil provar que
eles tiveram uma vida conjugal. A familia ficou aodontra ela e € quando comeca a
reconstruir sozinha sua vida com o filho e o podiodeiro que Ihe restou do patriménio do
parque, em seu nome. Trabalhou vendendo boneessi@ats, mas adoeceu numa sequéncia
de patologias oportunistas, quando entéo preciaoardrada em sua aposentadoria, beneficio
que recebe até hoje.

Depois disso, conta que ja ‘casou’ muitas outraeyee, nessas relacdes, procura
sempre um pouquinho daquele companheiro nos hommmnsquem se envolve. Passou
muitos anos ‘assexuada’, logo apés o diagndsticaleeda dificuldade que tinha em ter
prazer nas relagbes. Por muito tempo, sentia medmasdsar aids para as pessoas e sempre
encontrou dificuldade de negociar o uso do presigovaEntretanto, quando conhece o
companheiro com quem estd ha onze anos, seu sas&mento, constroi uma relacao
diferente: embora ele seja soronegativo, ele j@athava com HIV, o que tornou a relagcao
mais fluida, incluindo a facilidade na negociac@udo de preservativo. Ainda morou em
outras cidades, antes de chegar ao Rio, devidmhballho dele. Em uma das cidades, houve
uma experiéncia muito rica, onde teve contato camowimento feminista e acesso direto a
politicos. Depois, mudaram-se para o Rio devidaestjes familiares dele, onde residem até
hoje, zona norte, junto do filho dela.

Seus cuidados na assisténcia se iniciam ap0s gndditico, no inicio dos anos
noventa, quando é encaminhada para um grande dogpiversitario, em Sao Paulo, para
acompanhar a gestacdo de alto risco e o HIV, magiidados eram mais voltados para a
infeccdo do HIV do que a gestacao, devido a espieleifle do servico. Sempre foi assistida
na rede publica de salude em diferentes cenarits, émn Sao Paulo, como em Brasilia, e ha
seis anos é acompanhada no Posto de Saude, nond@ja criou um bom vinculo com a
meédica que lhe assiste, sentindo-se cuidada porAdéan disso, fez terapia com psicologos

voluntarios da ONG durante muito tempo, o que Jndau a compreender melhor a doenca e
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a si mesma, assim como a inser¢ao no movimentalsgaitretanto, ainda tem dificuldade de
aceitar o diagndéstic6A minha vida é mais leve sem a aidSua adesdo ao tratamento nunca
foi completa e piora nos momentos em que percebespa evoluindo com muitas mudancas
corporais. Hoje, s6 toma cinquenta por cento daicagdlo. Busca o reiki e o floral como
terapias complementares e também utiliza a art® demamenta terapéuticq:..] fiz quatro
anos de pintura em tela pra poder recuperar minfeamdria. Desenho e artes foram coisas
que eu sempre gostei e foi indicacdo meédica, §.drte e a pintura me traz de volta pro
mundo real”.Perdeu a memoria ap0s algumas doencas oportuqisgtativeram repercussao
neuroldgica grave.

Comeca a participar do ativismo ainda nos anosmniayguando sem apoio durante a
gestacao, inicia-se na luta pela reivindicacaoidsgtas sexuais e reprodutivos de mulheres
soropositivas e garantia de leite artificial pasafithos dessas mulheres. Ja tinha participado
de movimento estudantil na juventude, mas suadmtm@sse novo campo da-se em duas
ONGs, em Séao Paulo, qguando ainda estava gravidasava apoio social. La, observa que
haviam poucas mulheres organizadas. No proprio mmvio, comegam a surgir espacos
exclusivamente de mulheres e por volta dos anos dul, participa do momento de
nascimento do MNCP (ndo como fundadora), o quadtcdinaté hoje. Conta que além da sua
formagao enquanto PVHA, o ativismo |he levou a emein muitos lugares do Brasilinha
muito evento, congresso, éramos poucos e tinhammség estar em muitos lugares. Ai eu
comeco a conhecer o BrasilAssim, estabeleceu uma rede de apoio e cuidadwajute
dentro do seu nucleo familiar, perpassa pelas Mesheosithivas com quem convive no Rio,

e se expande até as amizades que tém pelo Bfasil. a

Cabe aqui, por fim, uma sintese com algumas caagides gerais sobre o perfil das
entrevistadas. A idade de todas néo foi menor @3§uanos, com maioria igual ou maior a
50 anos; apenas uma delas trabalha atualmentegdCassuma ONG HIV/aids); entretanto
até a ocasidao da entrevista, Marisa aguardavaeasdmitida em seu emprego anterior. A
maioria reside na Zona Norte do Rio de Janeiro §i@a8 a Unica que reside na regiao
metropolitana da cidade); n&o foi questionada aaemnensal dessas mulheres, mas pelas
caracteristicas relatas a respeito de seus caiglide vida, todas parecem compor a classe
popular. Sobre recebimento de beneficios e apasmida, apenas Nara ndo recebe nenhum,
de qualquer natureza. Além disso, ela convive codesemprego e sua pouca capacidade

funcional, secundaria a doencas oportunistas. Eleanébém aquela que tem menor
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escolaridade, dentre as entrevistadas (ndo chegomduir o ensino fundamental), o que
pode estar relacionado as principais atividadesdgsenvolveu em sua trajetéria profissional
— baba e diarista. As demais cursaram, no mininemsmo médio completo, com trés tendo
ensino superior incompleto e duas, completo, otgoMém representa um limite da insercéo
no mercado de trabalho. As trajetorias profissulgiscritas por elas, por sua vez, variaram
entre funcdo administrativa (em empresas, preéstur ONG), promotora de vendas,
professora, atriz e autbnomas (saldo de belezadeigio de artesanatos). Duas delas, Cassia
e Elza vivem relacdes estaveis ha mais de dez akuhgana experimenta uma relagcéo
instavel ha cerca de dezesseis anos e as demais kinje a ‘escolha’ da abstinéncia, embora,
com excecdo de Betania, elas nutram a esperangordeecer alguém que atinja suas
expectativas. Nenhuma declarou-se homo ou bissexieah relatou experiéncias neste
sentido. O contexto do diagnéstico de apenas delas,dRoberta e Cassia, deu-se na ocasiao
do adoecimento dos parceiros, embora quatro tersidoninfectadas em relagdes conjugais
heterossexuais. Uma delas foi Elza, a qual descskr diagndstico durante o pré-natal, e a
outra foi Adriana que descobriu numa triagem paacéo de sangue. Entre as demais, trés
descobriram no contexto do proprio adoecimentoaNdarisa e Betania, quando, devido ao
quadro clinico, a equipe gue lhes assistia saliciwames soroldgicos; Rita foi a Unica que
descobriu em um teste eventual, feito por curiakdguando estava assintomatica. Marisa e
Betania sabem exatamente de quem contrairam —inparcde relagfes instaveis, mas

intensas; Rita e Nara atribuem a infeccéo a traasfde sangue que receberam.

Os capitulos a seguir baseiam-se num mergulhodsamlessas historias e da teia de
sentidos construidas e descritas pelas suas pnigtgg) no que diz respeito aos temas

enfatizados neste trabalho.

5 RELACOES AFETIVO-SEXUAIS, SEXUALIDADE E REPRODUCA O

Este capitulo aborda as experiéncias das entreasstam relacionamentos afetivo-
sexuais, atuais e anteriores, bem como outros temggais emergiram nos discursos e estao
associados as relacdes de género, ao recorteqeriaeide classe. Dentre eles, destacam-se:
a sexualidade e o corpo (ressaltando o papel ddgicagbes deste nas relagdes interpessoais

e no exercicio da sexualidade); o trabalho e slsgde com a autonomia financeira; a
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violéncia doméstica e outras opressdes do cotidieaminino ligadas as relacdes de poder.
Além disso, como a infec¢cdo e o diagnostico do Kivgiram, em varias historias aqui
discutidas, durante o exercicio dessas relaco@sasfeconsiderou-se interessante incorpora-
las as analises deste capitulo.

Durante as entrevistas, ndo foram observadas @gquir parte das participantes em
falar dessas tematicas. Foi interessante notajueza de detalhes com os quais ilustravam
suas histérias, por vezes pedindo desculpas paiveds indiscricbes. Chamou a atencdo a
necessidade de algumas em pormenorizar intimiddeesua sexualidade e a naturalidade
com que falavam de aspectos muito particularesiae ielacdes. O fato da entrevistadora ser
uma mulher jovem, associado a oportunidade de csaveobre assuntos diversos em um
contexto individual e privado, possivelmente faceram os relatos acerca de temas
considerados tabus, como a sexualidade.

O vinculo de confianga estabelecido com a entamlish, durante o trabalho de
campo, igualmente contribuiu para a maior fluidez discurso. Nos contextos coletivos,
como nas rodas de conversa, dificilmente elas alvard ou traziam detalhes semelhantes aos
revelados nas entrevistas individuais. Trabalhareraatica relacionada ao dominio da
intimidade implica lidar com tensdes e inibicoesilbbrn e colaboradoras (2009), ao
discutirem os desafios e as vicissitudes da pesgoisial em sexualidade, destacam o carater
pedagodgico oculto na investigacdo sobre a sexudai@gaa importancia de ndo impor uma
l6gica cognitiva estranha ao sujeito investigades Autoras identificaram elementos
semelhantes aos observados aqui, como os desosnigerados por algumas questdes
durante as entrevistas e 0s desafios na “negocidgéosentidos atribuidos as perguntas
propostas e as experiéncias narradas pelos syu@iakficuldades na conducdo do dialogo e
as tentativas de ‘desentranhamento’ da sexualidasiéalas dos entrevistados” (Idem, p. 34).
Ademais, afirmam que “a analise da sexualidade ifganda possivel sem uma intima
articulagédo com o conceito de género” (Ibidem,g). 3

Segundo Heilborn e colaboradoras, uma limitagdpedguisa social, na atualidade, é
a dificuldade cada vez mais frequente de que stastisociais tenham a oportunidade de
conviver com seus nativos, o que permite, na obséovparticipante, a producao de vinculos
pessoais. Isso ndo parece ter sido um problemasguisa aqui descrita. Essa chance da
convivéncia da acesso a relatos de experiéncisgmente sao reveladas num contexto de
empatia, descontracdo, confianca e cumplicidadgue foi possivel de ser observado no
decorrer da convivéncia da pesquisadora com asenasife 0 movimento ao qual pertencem

(e isso talvez seja a caracteristica de maior &alga para compreender a riqueza de seus
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relatos, nas entrevistas). Seguem, nos proximasogas consideraces e analises a respeito
desses achados.

5.1 RELACOES AFETIVO-SEXUAIS: CONQUISTAS E DESAFIO8TUAIS DAS
RELACOES DE GENERO.

O modo como se deram as relacOes afetivo-sexuaifyngo da vida, tanto antes
como depois do HIV, tomaram boa parte do tempoedérevistas. Nenhuma delas falou de
experiéncias homo ou bissexuais. De um modo gewak experiéncias eram descritas ora
como relagbes harmoniosas, ora como conflituosas. niioria das vezes o0s ‘bons’
relacionamentos eram estaveis e caracterizados gagioho mutuo, pelo romance, pela

fidelidade e auséncia de conflitos.

“E, estilo assim, romance [sorrindo]. Muito romanaauito carinho, muita
dedicacéo”. (Rita)

“Eu sempre tive relacionamentos assim duradourosefpre, ah, se eu tava com
aquela pessoa, eu tava. Sabe, ndo tinha aquetadmi®r um outro parceiro, nao.
[...] Digamos assim, eu era completamente fiel Aggiela coisa toda...”. (Marisa)

A ruptura nesse contexto, por sua vez, se davand@ado geral por questdes ligadas
ao falecimento do companheiro ou a algum tipo dgatte da relacéo ou divergéncia.
“E tive relacionamentos que ndo foram adiante p@r @ cara queria era casar, ele
gueria casar e morar junto e eu digo ‘ndo, eu nehancasa e vocé na sua’. Ai
terminou que, com isso, a relacéo terminou nao inffente. Mas isso € uma forma

de pensar, eu tenho uma maneira de pensar, seivpressas ideias mais [risos]
diferentes”. (Betania)

Quando convidadas a detalhar os relacionamentds/cagexuais, algumas que
haviam qualificado a relagdo como harmoniosa rgaetaelementos que comprometiam o
bem estar dessas relagfes, tais como: o desatiadeivio com o alcool e outras drogas, a
violéncia verbal e psicoldgica, as crises de cigraeglultério por parte do companheiro (bem
como suas relacdes com prostitutas e travesti@)stabilidade de relagbes ditas ‘estaveis’, as
quais configuravam-se como casos extraconjugaipagiceiro e que, a qualquer momento,

poderiam ser desfeitas.

“[Tu nunca tiveste um companheiro com quem tu nie”JsO pai da minha filha.
[...] a gente chegou a morar juntos uns dois a¥es. ele bebia demais. E eu nédo
aguentei aquela vida pra mim. Ele bebia tanto quehegava a carregéa-lo. A Gnica
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alegria que eu tive foi minha filha, né? [...] [Heuvioléncia nessa relacdd2pmo
assim, dele me bater? N&o, ndo, agresséo fisicanmdie é verbal. Eu me senti
agredida verbalmente por ele e pelas coisas quaate Eu ficava desmoralizada
naquele lugar. [Ele] Caia na bebedeira, traicgmtendeu? Muitas coisas...”. (Rita,
falando da relacdo com o pai de sua Unica filha)

“Ele se envolvia com outras garotas... Inclusiveo@s de programa... Inclusive
com homens... [...] E eu acho que ele nao tinhéingento assim... Que ele tinha
outros relacionamentos, ele tinha uma vida loudaJ6 que ele era casado. Mas era
um casamento assim estranho, sabe?”. (Marisa, sarcsobre um companheiro
importante em sua trajetdria e de quem contraili) H

“Mas [ele] ndo era fiel, ele saia com mulheresia sam travestis. Ele gostava de,
de transexual”. (Elza, ao falar da duradoura rel@gén seu parente)

“E ele que fazia uso de drogas injetaveis... Eatacinjetavel. [siléncio] Seringa
contaminada”. (Roberta, ao contar do convivio cooso de drogas, na relacdo de
dezoito anos com o0 companheiro de quem é vilva)

“Ai, depois eu comecei a ter uns problemas, nérag®r que ele comecgou a perder
coisa em jogo, se bobeasse ele ia perder até anmjpgo”. (Adriana, ao contar da
vida boémia de seu ex-companheiro, pai de suasjilh

Além disso, algumas foram impedidas de trabalhax ffm ambiente doméstico, por
cobranca do préprio companheiro, o qual tinha niedser traido. Isso pode estar relacionado
a uma questao geracional, pois tratam-se de ralagieridas e descritas por elas ha mais de
duas décadas, em que as mulheres vivenciavam extonde conquista da autonomia
financeira e vida publica como algo que comecagardhar maior espaco e que ainda nao

fazia parte do cotidiano de todas, principalmeatealasses populares.

“[Nesse periodo que a senhora morava com ele, loserabalhou?] Nao. Era sé

dona de casa. [...] Que é o servico pior que terhPpr que ele ndo permitia. Ai, ele

disse que mulher dele ndo trabalhava fora. E giwdacima, era uma mulher tao

bonita e era muito cobi¢ada. [...] Ai ele achava gu mentia, que ele ndo poderia
ter confianga d’eu trabalhar fora”. (Nara, falardho experiéncia com o pai de sua
filha, com quem viveu quatro anos)

A diferenga, por sua vez, para aquelas que faldesuas relagbes conflituosas desde
0 primeiro momento em que foram questionadas (e m@® diferiam em nada nas
caracteristicas de opressdo), € que essas primpéas identificavam tais relacbes
necessariamente como desiguais ou até opressatagam, depois de um tempo, sobre esses
elementos que atravessavam o0 convivio com 0 pargess ndo achavam que isso poderia
ser considerado como algo prejudicial na vida délagoléncia, o adultério e a restricdo ao
trabalho do lar, por exemplo, eram coisas que ict@viam, mas o fato de suas vidas ficarem

reduzidas ao ambiente domeéstico, do cuidado dbssfie das tarefas do lar por uma
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imposicao do parceiro, ndo era percebido como whl@ma, a medida em que o parceiro

assumia a funcéo de provedor de bens materiais.

“Eu me sentia bem, por que os trés salario minigle dra todo na minha méo, eu
fazia o que eu queria. Entao, eu tava me sentindmiade. [risos] [Mas quando ele
proibia de fazer essas coisas fora...] Proibiaatsathar, eu ndo trabalhava. Agora...
Eu ndo sentia nada nédo. [...] Hoje em dia ndo, aojedia eu meto o peito. Se eu
guero uma coisa, eu luto por aquilo. Ta?” (Nara)

“Eu tive um relacionamento com meu [parente]. Quee glguns, ele era peddfilo,
pra outros é... Eu era aproveitadora, por querelgi€o... Entdo, na minha cabeca,
eu amava ele”. (Elza)

“Ele dizia que me amava... ‘Nao, eu te amo, nacmsgié...". Me dava tudo. N&o
deixava faltar nada em casa... Sempre tive uma codéortavel com ele, minhas
filhas também. Tudo que eu fazia... Tudo que euiguele tentava resolver...
[siléncio]” (Adriana)

Desse modo, o significado ‘harmonico’ atribuidosaas relagdes parece estar mais
relacionado ao desejo de manter um nucleo famitl@alizado, sustentado por uma

dependéncia financeira do parceiro.

“Ai, tentamos, ficamos casados, né. Continuamos,que eu sempre dei muito
valor a familia. Eu ndo queria, sabe... Eu achdeabbnito, eu chegava, era uma
inveja boa [...] de ver aquela harmonia, numa familEu achava muito bacana o
pai, a méae, os filhos, sentar na mesa, jantarstaissin filme juntos, o parque [...]

Eu curtia essas coisas... E eu ndo queria querdmsifilhas ficassem sem pai. Al,
eu tentei...”. (Adriana)

Todavia, a realidade dos fatos cotidianos compri@amet manutencdo desse ideal
familiar e estimulava a ruptura da relagéo pornatica das mulheres. Ressalta-se que todas as
separacdes relatadas nas trajetérias de vida aeosme por iniciativa das mulheres

entrevistadas, quando essa zona de estabilidaalguda modo era rompida.

“E... Aquela vida é uma vida precaria. Muito prégaMuito, muito dura. E eu,
juntando tudo, né? A necessidade, com a precagedadn... A bebedeira dele eu
fui deixando. Fui desgostando dele, fui desgostdndaduando eu descobri a vida
gue eu tava levando, as pessoas ao meu redormeu tmna deciséo, e... eu voltei
pra casa da mamae”. (Rita)

“Ali, nisso eu me separei dele por que ele entrovideade cachaca e téxico. Até que
eu um dia eu me emputeci com ele e botei ele fiemtente comigo e com a minha

filha e falei assim pra ele: ‘Vem cda! Tu vai teregescolher. Eu e a nossa filha ou a
cachaca e a maconha™. (Nara)

“Ai, quando eu amadureci, tava com vinte anos, lvegpe eu era mulher, que
namorar com [parente] ndo tava certo e parti”.dElz

“Havia uma, uma discrepancia muito grande entre@au pensava, tanto que, é...
A decisdo de separar foi minha. [pausa] Entendeof? ¢eie eu cresci num
determinado ponto e eu ndo aceitava mais aquakcéin”. (Betania)
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Essa postura diante das opressfes com as quaianidada insatisfacdo de relacdes
gue lhes traziam sofrimentos, pode ser lida atrdeéanalise sobre a capacidade de agéncia,
discutida por Ortner (2007), a qual defende quengods seres humanos possuem essa
capacidade e que sua atividade implica em ‘persegujetos; sua auséncia ou até o nao
desejo de fazer tais projetos, portanto, estarlaciomada a passividade diante das
possibilidades de perspectiva na vida. Além dissaermo ‘agéncia’ pode ser praticamente
sinbnimo das formas de poder que as pessoas taéendisposi¢ao, da sua capacidade de agir
em seu préprio nome, de influenciar outras pessa@a®ntecimentos e de manter algum tipo
de controle sobre suas proprias vidas” (Idem, p. 64

Sendo assim, o que se pode perceber € que, numndawchento de insatisfacédo
individual ou mesmo de frustracéo a respeito daeaativas que essas mulheres nutriam a
respeito de uma vida matrimonial idealizada, ogareceu comum a varias dessas trajetorias,
elas tomam a iniciativa de acbes, e munidas de capacidade de agéncia, decidem
transformar tais situacbes e ‘perseguir’ outrosjgpos. Ressignificam, portanto, o que
esperam de um companheiro, de uma relagdo e dprépda atitude na dindmica dessas
relacdes, mas que ndo necessariamente mudam agieage uma idealizacdo das relacdes
afetivas. Segundo Ortner essa “nocao de agéncia ouencao e desejo individuais vem para
0 primeiro plano, embora nunca deva se perder sta gyue o todo da meta € culturalmente
constituido” (p. 65). O modo como suas relagbesxpeessam na vida privada e publica e a
forma como falam delas ainda hoje (exceto no discde Betéania), por exemplo, revelam
tracos de uma perspectiva tradicional, historicaenen hegemonicamente construida na
sociedade ocidental, a respeito do conceito delilgmeéfletido na instituicdo do casamento,
da heteronormatividade, do homem como provedorideaizagcdo do amor romantico. Tais
aspectos foram igualmente identificados no estueloCdrvalhaes (2008) com mulheres

soropositivas. As falas das entrevistadas ilustedm@nfoque:

“Ai, eu sou daquelas Amélia meio antiga, mais deam@inda que o papel do
homem é ser o provedor e a mulher é ser... maislaquaquela mulher que ta

recebendo o cuidado [...]. Eu ainda vejo o homem o@apel muito importante de
prover as coisas e a mulher [enfaticamente] auxii@ssa... nessa provisdo”.
(Cassia)

“Ah, por que eu ainda sou muito da, daquela coiself, dona de casa... Eu tenho
esse meu lado, eu gosto de cuidar do homem quent@gae. Eu gosto de cuidar,
aprendi a gostar de cuidar do meu filho...”. (Elza)
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Apesar dessas opinides, algumas entrevistadas videnrenda propria, sejam
beneficios ou salarios ou dividem as despesas @oita companheiros e/ou familiares. Elza,
entretanto, revela que o beneficio que recebe éojaiito pequeno; a maior parte de seu
sustento provém da renda do marido. Mas ela destsmaomo uma escolha dela, refletindo
também sua capacidade de agéncia:

“Esse marido atual ele ganha razoavelmente bensuple as minhas necessidades
e as necessidades do meu filho. E eu ndo tenhonkegé a primeira vez que um
homem me banca. Eu sempre banquei todos os meusnbprau ndo tenho

vergonha, eu acho que ta certo, eu cuido da casale dele, e ele paga as contas.
Uma escolha minha. N&o sofro com isso”. (Elza)

Essa ‘escolha’ marca uma diferenca de atitude geralc apontada anteriormente, e
tanto pode ser compreendida através da oOtica daciagécomo das premissas do
interacionismo simbdlico. Para Ortner (2007), asedeolver sua capacidade de agéncia, as
pessoas procuram realizar coisas que sao valosizaraontexto de seus préprios termos, ou
seja, suas categorias proprias de valor. Entretas®a valorizacdo ndo se da a toa. E o
interacionismo simbodlico de Blumer oferece uma #mptdo dessa leitura quando diz que
seu ponto de partida empirico, para analise, éamatte o significado subjetivo atribuido
pelos individuos a suas atividades e ambientesn Ali6so, essa teoria defende que os seres
humanos agem em relacdo as coisas com base nifieaiys que as coisas tém para eles; o
significado dessas coisas resulta da interacdalspee uma pessoa tem com as demais; esses
significados séo controlados por processos intefiwes e utilizados pela pessoa para lidar
com as coisas com as quais se depara no cotidinGHK, 2009). Ou seja, a ‘escolha’ de
Elza sugere o significado que hoje estar no lar pama ela, ndo apenas no sentido de
‘protecdo de sua visibilidade’ enquanto portadaravidus (questéo a ser discutida em outros
topicos), mas o prazer que lhe causa hoje ocuparespaco.

Nara e Marisa eram as Unicas que, na ocasido okvistd, ndo recebiam beneficios
em seu nome, nem estavam trabalhando fora de Masa. apesar de ter trabalhado a vida
toda como baba e gostar disso, ndo consegue mpregodevido a uma sequela de uma das
doencas oportunistas que desenvolveu. Ainda assim,médica assistente alega que sua
incapacidade ndo justifica a necessidade de redeyeficio por invalidez. Desse modo,
Nara vive com os dois salarios minimos de pensdd sua mae recebe e com quem
compartilha as despesas (com os quais, segundasethjas vivem bem). Ja Marisa vive da
pensdo de seu falecido esposo e da filha mais mowpanto aguarda ser readmitida no

emprego do qual foi demitida, na época do diagodstd HIV.
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A despeito dessas duas situacOes especiais, taxlasnteevistadas exerceram
atividades laborais (para além do trabalho don@stitdo apenas como uma necessidade
pontual, em determinadas fases da vida. O tralzgdaceceu como uma dimensao importante,
vinculada a conquista da autonomia financeira,rgaftdo a sentimento de seguranca para
lidar com o enfrentamento e até ruptura de detewmisn situacfes, incluindo os
relacionamentos conflituosos. Adriana foi uma das gassou por essa experiéncia: fez a
escolha de nao trabalhar naquilo que gostava {$ey para dedicar a sua vida aos cuidados
do lar e da familia, vivendo uma relativa situag® conforto e seguranca, até ser
surpreendida com o diagnostico do HIV. Tentou nraoteslacionamento por alguns anos,
apos o diagnostico, em nome da harmonia familias em um dado momento, comecgou a
ressignificar a importancia do trabalho em sua.v@aesgaste da relacdo e a descoberta de
uma sequéncia de traicdes fomentou a necessidadesdavolver algum trabalho capaz de
Ihe gerar retorno financeiro e independéncia dalaetio ex-companheiro, ou seja, ela
reatualizou seus projetos de vida, numa atituda gterante sua capacidade de agéncia.

“[sobre a ocasido da separacdo] Ah, na hora veeétdio sem, é uma confuséo de
sentimentos, né... Eu fiquei... Aliviada e, ao mesempo, preocupada como é que
ia ser, eu ndo trabalhava... Minhas filhas pequyesr&sn... Essa doenca, sem vocé
saber o qué que ela poderia causar...”. (Adriana)

Isso acaba se desdobrando numa mudanca em sua derre@ relacionar com o
mundo, pois passa a considerar o trabalho comm@ake reforcar isso na vida das trés
filhas. Hoje, esta divorciada e as quatro trabalbatividem igualmente as despesas da casa:

“[Isso foi uma coisa que tu ensinaste pra elas?]dtiestdo. E outra coisa: € a lei da
sobrevivéncia”. (Adriana)

O resgate historico das conceituacdes tedricagtegaria trabalho, a partir da nocao
de ‘divisdo sexual do trabalho’, permite refletmbee a interface do mesmo enquanto
atividade e como materialidade das relacdes der@éme andlise dos papéis sociais
desempenhados por homens e mulheres revelam dgdesraas atividades laborais (sejam elas
domeésticas ou publicas) e no modo como se estmterséo valorizadas pois correspondem a
um sistema de separacdo (trabalhos de homens eemes)lh hierarquizacdo (maior
valorizacéo do trabalho masculino) e, consequenttanpoder (BRITO, 2005; KERGOAT,
2009; HIRATA, KERGOAT, 2007), como evidenciado tiagetdrias das entrevistadas. Para
compreender o trabalho, em qualquer contexto, deagpriori romper com sua identificagao

masculina como universal.
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Nesta direcdo, Brito (2005) ressalta que as retadéegénero atravessam o mundo do
trabalho, constituindo-se em mais um componentsude complexidade. Na trajetoria de
Adriana, por exemplo, nota-se que um trabalho rfoeramente’ valorizado permitiu-lhe nao
apenas a autonomia financeira, mas a transforndgdmapel dessa dimensdo em sua vida,
bem como na educacgéo de suas filhas. O traballn@npm apresenta um carater paradoxal,
pois media as relacbes de dominacdo entre homeansiltgeres, mas igualmente € um
instrumento decisivo na reocupacao de um espagal spe € das mulheres, bem como a
reapropriacdo de seus direitos civis, sendo umte fda autonomia e de criagdo de novas
normas de vida (Idem, 2005).

Resgatando a questdo dos papéis sociais, destdeesso de socializacdo de homens
e mulheres, que inclui a educacdo de filhos e djltadas as entrevistadas identificam
diferencas quase dicotdmicas na formacdo de umoeitde. Segundo os exemplos citados, a
educacédo familiar e 0 meio social conduzem menénoeeninas para papeéis diferentes, mas
isso tem se modificado com o tempo, podendo ingudirecionar para ‘novos’ papéis.

“N&o acho, eu tenho certeza. S&o educados de fdifeasntes. As meninas sdo
educadas pra cuidar da casa, do marido, da mamj.désso até hoje?] Até hoje! Os

meninos eles s@o educados pra trabalhar, ganheidinlevar sustento pra casa”.
(Elza)

“[...] Quando a gente olha pra sociedade em si,inbsne meninas sao educados
diferente. Meninos sédo educados pra ser rude gpnaachistas, enquanto a mulher,
a gente vé a sociedade em si colocar um peso naésno, mais acolhedoras [...]”
(Cassia)

“Tem diferenca. [...] a minha mde mesmo, ela mecedwassim: ‘menino brinca

com menino e menina brinca com menina’. Por quereds é feita pra menina e a
bola é feito pro menino. Se bem que hoje eu acleot@uéo diferente... A minha

filha mesmo, a minha filha sabe soltar uma pipdider, cruzar... Joga uma bola,
sai ‘driblando’ eles que sai debaixo!” (Nara)

Rita € uma das que defende uma criacéo diferenaipdétir dos sexos, desde o berco,

até como uma forma de ‘evitar’ os ‘novos’ papéis.

“Se eu tivesse tido um casal, eu ndo saberia g@@eu ia dividir ali. A maioria das
coisas, ndo precisava dividir. Né? Tipo assim, banpearrinho... Entendeu? Eu ia
colocar cada um nos seus lugares. Nessa parjeH¢je em dia, brincam com
qualquer coisa, ndo existe mais brincadeira, exigteas coisas erradas, né? Tem
gue saber qual é a diferenca. Se vocé for ficacando a vida toda com carrinho,
carrinho, carrinho, sendo mulher, carrinho, bolagdde, carrinho, bola de gude,
vocé vai acabar o qué? Vai acabar fazendo o qudendn né? [E o que é o que nédo
deve?]Eu ndo sou racista, eu ndo sou... preconceituaosaée sou nada disso. Mas
eu acho que se os pais educassem os filhos darmaneieta desde bebé, evitaria-
se muita coisa. [...] O lado gay. Lésbica”. (Rita)
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Outras, como Roberta, Adriana, Marisa e Elza, ecorgae houve diferenca na sua
propria formacdo, mas enfatizam o esforco que fgzamm mudar essa perspectiva dentro de
seus lares, tornando-a mais igualitaria na educdgadilhos e filhas e na relacdo com os
companheiros. Algumas delas falam de experién&asido, como foi a de Adriana.

“Comecgando por dentro de casa, minhas irmés fazemeasmo jeito que eu: bota
pra lavar uma louca, bota pra varrer um chdo, pvarl um banheiro, ja faz

atividades domésticas, ndo tem essa histdria da qudher tem que ficar em casa e
o homem tem que trabalhar. Os dois tém que traba#tsacontas tém que ser

divididas. A gente j4, ja traz uma educacéo diergnos nossos filhos. Eles ja tém
uma educacdo diferente na escola”. (Elza)

A despeito do esforco, Marisa revela o quéo difisida é desconstruir a imagem de
fragil e submissa da mulher na sociedade. Cercadagyatro filhos, a mais nova uma
menina, ela lida diariamente com a superprotecdaajmazes em relacdo a irma cacgula, bem
como legitima algumas posturas de controle que tes em relacdo a propria mée
(escolhendo inclusive o curso de graduagéo patelagmée vai prestar vestibular).

Desse modo, todas identificam que ha diferencarnoepso de socializacdo e nos
papéis desenvolvidos por homens e mulheres, emrmaianenor grau, a depender do
cenario. Reconhecem as implicacdes dessas didirggfiesuas trajetorias, ainda que com
intensidades e momentos variados. Cabe ressaltartapas cresceram em contextos
geracionais que conduziam, de diferentes modosdan restrita ao trabalho do lar e aos
cuidados com a familia como trajetoria ideal. Eleapeito do relevante papel da familia na
formacdo e socializacdo, ha que se destacar quesotdtores, como 0s contextos
sociocultural, politico e econémico influenciam anformacédo das praticas e trajetorias de
vida, ressignificadas ao longo de suas interacOemis. Afinal, “a construcdo social de
género perpassa as mais diferentes areas do sasgalnstitui diferentemente em contextos
diversos” (MACHADO, 2014, p. 19). Alem disso, cordefine Scott (1990), o género se
revela a partir das relagcées sociais baseadasifeasngas percebidas entre 0s sexos, mas
para além disso, € uma forma primeira de definielg6es de poder.

Elza, por exemplo, cresceu numa familia circensposieriormente, de parque de
diversdes, em que todos trabalhavam desde a iaféviais, desde cedo, havia ali uma nitida
divisao sexual do trabalho: os homens aprendiamgr ¢aminh&o, a controlar e reformar os
brinquedos e fazer frete; as mulheres faziam ogjbeidos artesanais para serem vendidos no
parque, bordavam, pintavam, costuravam e aindacaid da casa, cozinhando e lavando.

“As mulheres ficavam nas barracas e os homensafiaaws brinquedos, ligando e
desligando, por que os homens sabiam concertabr@ue o brinquedo, [...] eles
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iam l& e botavam o negdcio pra funcionar. Que afgendiam, desde pequeno, a
concertar o motor e tal. E a gente, mais essehmade conversar com o publico,

com a crianca, de ensinar como que fazia a brifeadke entregar o prémio. Tinha

essa divisdo também”. (Elza)

Essa delimitacdo, desde a infancia, das tarefasmens e mulheres estabelece bem a
fronteira entre a atividade prépria de cada papabk Desde cedo, legitima as desigualdades
nas relagdes, as quais podem se expressar ao tasgtrajetorias de vida em diferentes
intensidades, a depender dos cenérios favoraueisd@) a transformacgéo e da capacidade de
agéncia. Elza foi uma das ativistas que teve nteimpo de experiéncia com movimentos
sociais no campo do HIV, lidando inclusive com asitpperspectivas de luta, como o
movimento feminista. Chega a reconhecer que, emmmalgomento da vida, foi feminista.
Hoje, ndo mais. Atribui ao papel de feminista a uataacdo mais libertaria frente as
opressoes e as desigualdades e ndo se vé maisdugessainda que a conjuntura de garantia
de direitos ndo tenha avancado tanto. Entretam@tesfera privada, optou, atualmente, por
uma militancia de menor visibilidade; seu trabalmdia a dia, a despeito de seu talento para
as artes plésticas, € ser dona de casa e cuidaraddo e do filho, como j& citado. Os
significados que ela atribui hoje ao lar e ao esplcmovimento sao diferentes daqueles que

ela atribuia nos anos 1990, quando recebeu o diigndpor exemplo.

“Eu era, eu acho que eu era bem perfil feminissimgsmas agora, depois de uma
certa idade, eu acho que é mais tranquilo assins pfazeroso. [...] Eu ja ndo t

mais tdo preocupada com o mundo todo, como eudfiCB& acontecendo um monte
de coisa no mundo. T4, eu vejo a naoticia e t4 Fortigamente eu me preocupava,
eu queria ajudar... Eu td mais centrada em mintd eiuerendo mais as coisas que
me d&o prazer”. (Elza)

Como Elza descreve, sua atitude hoje, frente a avo significado que ela atribui a
sua participacdo nas mobilizacdes, € outra. Pdaiinteracdo que ela sempre teve (e ainda
mantém) com o movimento, mas que ao longo do tefopomudando em intensidade e
frequéncia, em funcdo da outra dindmica que mamigrootidiano do lar e de sua relacao
afetiva com a familia. Esta € a que hoje Ihe cawsi@ar prazer e adquire uma dimensao de
maior importancia, dentre suas prioridades, o qeleedencia no maior interesse em
permanecer nesse lugar, como ja discutido.

A convivéncia com o movimento social, bem como #ippacdo em espagos de
decisdo politica, ndo aparece, entretanto, nadtdalemais de modo claro, enquanto aspecto
que influenciou de modo singular no desenvolvimelgsses olhares sobre os papéis sociais.

A Unica que faz referéncia a essa experiénciarémip Elza. Ela conta que o fato de ter se
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inserido no campo de lutas pelos direitos sexuaeprdutivos da mulher soropositiva, lhe
permitiu viver outras experiéncias no campo fenenis levou-a a compreender melhor
conceitos como autonomia do corpo da mulher e &bvgexual do trabalho, agregando para
uma leitura diferenciada de sua propria trajetdeiaida.
“Era bem interessante por que assim, a principio,n&o0 conhecia, elas nao
conheciam a proposta, e eu vi que elas tambémipad& ajudando muito a gente,
né? Por que ela ja tavam muito a frente da genieEfJas tinham acesso a quem
fazia as leis, e elas sabiam como desenhar. [elaEajudaram muito. [...] O que eu
achei mais interessante, na minha participacdedsa coisa da mulher, ela como

dona do seu corpo, e como direito sobre seu c@pgente participou de varias
guestdes relacionadas ao aborto, né? Que é umaenia (Elza)

O que se percebe para as demais, entretanto, éaqoempreensdo sobre a
ressignificagdo de suas trajetérias, no que dipeits ao desempenho de um papel de
‘mulher’, teve mais relacdo com a experiéncia ds@da vida em si, influenciado por fatores
diversos. O diagnodstico do HIV e a experiénciatpalinum movimento social foram apenas
mais um desses aspectos, e ndo uma condiggoqua nonO principal fator parece ser a
convivéncia de todas elas com os desdobramentosatiaudanca do papel dos homens e,
principalmente, das mulheres, na sociedade, aioacta todas as mulheres, independente
delas terem feito parte dessa luta ou ndo — muitooea os ‘louros’ dessa conquista néo
representem uma conquista universal e positivatpdes as mulheres, pois as possibilidades
das mulheres alcancarem uma posicao efetivamenaditigia na sociedade ainda estad na
estreita dependéncia de condicbes materiais qbdizean essas conquistas. Entretanto, tais
conquistas vém ocorrendo historicamente, ainda rqoeosamente e com a garantia de
direitos sociais, sexuais e reprodutivos e de urdapendéncia bastante ligada a autonomia
financeira, proporcionada pela crescente inser@® rdulheres no mercado de trabalho,
embora isso ndo se implique ainda em igualdadeatfgics para as mesmas funcdes
desempenhadas pelos homens e a ‘independéncia irfamiseja um sintoma de
aprofundamento da exploracdo de homens e mulhé#RATA; KERGOAT, 2007;
BARBOSA, 2001). O movimento feminista, como sujgalitico, foi central na busca por
igualdade nas relacbes de género, ainda que dadémitacdes impostas pelo sistema
politico e econdmico vigente (SANTOS; OLIVEIRA, ZDIMACHADO, 2014). E isso nao
foi remetido no discurso individual da maioria @asrevistadas.

O reconhecimento desse impacto histérico fica mlar® nas trajetérias longas, como
a de Betéania, de 79 anos. Ela afirma que a cresedmirtura da maior participacdo social e

conquista de igualdades entre mulheres e homdngniefaram sua vida de modos diversos.
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Ja aquelas que nasceram e cresceram num contdkiooppds-movimento feminista de

1970, identificam com maior dificuldade essa ratab&torica. Algumas nao revelaram de
imediato uma diferenca no papel social que homenslieeres desempenham hoje, sugerindo
uma igualdade entre os sexos bem estabelecidaaladgpende mais de uma disposicéo
individual, ndo identificando um processo macragstal dinamico que ainda demanda

diversas transformacdes.

“Dependendo o homem, da mulher, tem como se fieaoss por igual”. (Nara)

Outras, quando questionadas, identificam que ewisthBstintos papéis sociais
atribuidos a mulheres e homens, independente daricede conquistas. Apesar dessa
heterogeneidade de pontos de vista, quando apredasda questdo, todas reconhecem que
houve mudancas na forma como se estabelecem egs&s p identificam que desenvolvem
tais papéis sociais de forma diferente do que sEtadas atrds. Algumas, como Betania,
identificam a construcao histérica dessa transfo@maocial.

“Eu acho que modificou. Eu sempre me considergiggipo assim, uma pessoa
um pouco a frente do meu tempo. Eu sempre penfegenie. E nem sempre eu

conseguia agir do jeito que eu queria por que é em,tive uma educacdo
paternalista, patriarcal, nordestina, pai exigejute,modo mais lento e expressivo]
os valores que me passaram, entendeu? Entéo algoieas eu fui pioneira, eu fui,
por exemplo [enfatica]: eu pedi a separacao doereamarido.” (Betania)

De acordo com as autoras Santos e Oliveira (20i@)yve sim transformacfes
profundas, inclusive em termos de politicas pamaaseres, no Brasil, sobretudo a partir dos
anos 2000. Houve a criacdo da Secretaria EspeziRlotticas para as mulheres, os Planos
Nacionais de Politicas para as Mulheres e a pramdaty da Lei Maria da Penha, por
exemplo, como implementacbes de maior destaque, Magjue se considerar que estas
conquistas aconteceram num contexto de contramefcg de regressdo dos direitos do
trabalho, o que traz implicagbes na efetivagaoidetas conquistados legalmente, o dilema
entre 0 que passa a ser prescrito e a vida redan®m, ainda ha limites e possibilidades que
podem ser identificados no processo de luta, dguistas e de desafios que se renovam
constantemente. Tal processo “que objetiva o finoglessdo (dominacdo-exploracdo) das
mulheres, esta além de colocéa-las em situacdoudédagle de oportunidade com o género
masculino. Trata-se de estabelecer relacdes sbaraladas na igualdade substantiva” (Idem,
p. 14), o que conversa, em certa medida, com a diiScott (2005) a respeito da igualdade,

e que é aplicavel ao contexto das relacdoes de @émgio € a auséncia ou eliminacdo da
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diferenca, mas o reconhecimento da diferenca ecs&te de ignora-la ou de leva-la em
consideragao” (p. 15).

O que se busca é o mesmo valor de igualdade pgbigia homens e mulheres e que a
diferenca simbdlica seja igualmente valorizadaca faarte igual naquilo que seria 0 humano,
em nome do respeito a diversidade cultural. “A lidade politicamente é que é importante”
(MACHADO, 2014, p. 21). Para Santos e Oliveira (20tem sido fértil a interlocucéo entre
algumas vertentes do movimento feminista com osest®ociais da sociedade civil
organizada, como os sindicatos, partidos politicneyimentos sociais e outros sujeitos
coletivos. Como desafio para novas transformag®eautoras afirmam: “A luta por direitos e
as acles politicas efetivadas pelo movimento featainforam e sdo fundamentais para
explicitar as formas de opressao vivenciadas sevatde pelas mulheres. Assim, trata-se de
um caminho [ainda] estratégico que pode favore@amatrucdo de uma nova sociabilidade”
(Idem, p. 18). Entretanto, essa discussao, competalpectiva, ndo parece ter se capilarizado
no movimento destacado neste estudo, a partir dsugerem as falas das entrevistadas

5.2 O CORPO: IMAGEM, SEXUALIDADE, REPRODUCAO E ASRANSFORMACOES
POS-DIAGNOSTICO.

Até serem diagnosticadas, todas as entrevistadasrsebiam distante da infeccdo do
HIV, tendo em vista o predominio da associacaoidi@m os historicamente denominados
‘grupos de risco’, quais sejam: homossexuais miamxgyl prostitutas e usuarios de drogas.
Com base nos relatos, depreende-se que 0 ndo@ereto aos grupos sociais considerados
de risco conferiam um certa imunidade a e até werta descrenca no diagnéstico. Nao a toa,
o receio de se infectar ndo apareceu na fala dqenhuma delas:
“A gente nunca pensa que vai acontecer com a gAtdehoje eu escuto: ‘a gente

sempre acha que a gente é imune’. ‘N&o vai acantereigo.’ [siléncio] Sempre.
Até hoje eu escuto isso de pessoas mais jovenstafiz)

“Nunca imaginei que eu fosse passar por isson@i® Nunca, nunca, nunca, sabe?
Tipo assim: ndo vai bater na minha porta”. (Marisa)

“Eu falei: ‘Nao... Tem alguma coisa errada...’.fBiei: ‘Minha filha, olha s6: eu ndo
uso bomba, meu marido ndo é viciado, eu ndo traie marido... Entdo, deve ter
algum engano ai'. Ai, ela falou: ‘Olha, entdo vdag outro exame, mas se eu fosse
vocé, mandava ele fazer também, por que certamednigue passou pra senhora™.
(Adriana)

“Que eu tinha relacao com ele, sé com ele. Nunsaquapela minha cabeca que eu
pudesse ter HIV. Que nem se comentava muito aitegpessa doenca. Nao tinha
informacdes”. (Roberta)
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“Eu, eu tinha ideia como todas as pessoas acharab®m, naquela época, né? Que
estavam entre os homossexuais, 0s usuarios desdecgm prostitutas. Se vocé nao
esta naquele grupo, vocé esta imune a essa ddesga@era a minha visdo. E até o
diagnostico, né. No diagnéstico que eu fui ver gam a religido, nem nao estar
nesses grupos especificos... Nada imuniza ning@ésim usar ou ndo usar a
camisinha”. (Cassia)

“Ai ele [o pastor da igreja] disse assim: ‘Vocé taids’. Ai eu disse assim: ‘Como
gue eu tenho aids? Eu ndo sou piranha, eu ndoisdo’ v que antigamente todo
mundo dizia que era s piranha e viado que tinba esisa”. (Nara)

“Eu ja tinha algumas informagdes. (...) Eu achava era so6 coisa de gay... Nunca
me imaginei com HIV”. (Elza)

“Nunca pensei. Isso nunca passou pela minha cab@its)

Ao aprofundar o tema sobre como se deu a infecfgiointeressante notar a
dificuldade de Rita reconhecer a vulnerabilidadm @ qual lidava historicamente em sua
trajetoria de vida. Isso é identificado desde esnehtos aparentemente mais 6bvios, como
nao usar preservativo nas relacbes, bem como nestdgs mais complexas, como as
caracteristicas de algumas relacdes que viveu e sab quais detalhou, cercadas da
convivéncia com companheiros que faziam uso abwdgvalcool e outras drogas, traicoes e
violéncia verbal e psicoldgica. Isso, sem duavidanpgdem uma trajetéria que a submeteu a
uma vulnerabilidade individual e social historicam@econstruida e que se mascara quando
ela atribui sua infecgdo apenas a uma transfusém sera descrito mais adiante.

Apenas Adriana cogitou a possibilidade de se iafeem algum momento da vida,
referindo-se a sua vulnerabilidade durante o peréyd que comecou a trabalhar na televiséo
como atriz. Achava que a atividade, mais cedo o8 m&de, iria levar a um convivio com o

vicio no uso de drogas e a prostituicdo, o quenedesultar na infecgédo pelo virus.

“Pensei na época que eu trabalhava na... [teldviB&o que ai eu ia ter que ficar

dando pra todo mundo la pra conseguir um trabaal | né? Ai, eu desisti. [...] La,
era o famoso ‘teste do sofé&’, né, vocé... Eu eea & bonita, tinha o corpo lindo de
morrer, né. E, é, tinha talento, mas... [...] Bieem |a dentro. Entdo, eles ndo tém

tempo de ficar arrumando mulher na rua, entdo,eodnega la, é carne fresca no
pasto, entendeu? E bem assim mesmo... E nessa, iaudu ia virar... Ou eu ia ser
uma puta atriz, ou eu ia ser uma puta [risos]".r{zuh)

Compreender tal dindmica é importante, pois fontdiadessa significacdo sobre o
espaco no qual estava se inserindo, que Adriandidebrir m&do de um sonho (ser atriz),
para viver num ambiente que para ela seria maegido’ — um lar, com marido e filhos. A

surpresa, entretanto, vem na ocasiao do diagnpgié® o0 virus do qual se protegia naquele
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nacleo familiar aparentemente ‘seguro’, foi adaglarali mesmo, o que a fez ressignificar seu
proprio entendimento sobre familia. Nao tardou pakaela mesma rompesse a relacao.

A percepcao das mulheres sobre a vulnerabilidadaniea foi objeto de estudo de os
quais chegaram a resultados interessantes e quergem com 0S apresentados nesta
pesquisa. Todas as entrevistadas afirmaram quéini@on percebido o risco de contagio e
ndo se consideravam vulneraveis e, por isso, nteitira confianga no parceiro e a pratica de
relacdes sexuais desprotegidas. Ademais, idemafic@m outras mulheres um risco maior de
infeccdo, devido a determinados comportamentogtieles, como a vivencia mais livre da
sexualidade. Tal visdo revela a persisténcia deap@mas 0S grupos de risco necessitam
adotar comportamentos mais seguros.

Parker (2000) e Ayres e colaboradores (2013) rasygat historia no que tange a
evolucdo dos conceitos de grupos de risco e coarperitos de risco e de como foi
necessario superar essa definicdo para pensar mgieficazes no campo. Segundo esses
autores, durante boa parte da primeira década idangja, o0 pensamento hegemdnico era
aquele de uma nocao individual do risco, ou seyamportamentos especificos poderiam
conduzir a transmissdo do HIV. Mais adiante, tahcepcdo foi ampliada para uma
configuracdo social mais coletiva, o que trouxeogdn de ‘grupos de risco’. O fato € que a
epidemia escapou a essa concepgao, pois se dissenanpopulacdo de modo muito mais
abrangente, contestando o enfoque em agrupamangstrdamente no comportamento.

A partir do uso da nocdo de vulnerabilidade indiald programatica e social nas
analises sobre a epidemia de aids (MAMNN al, 1993), houve uma ampliacdo da
compreensao dos fatores que influenciam as chalecema pessoa ser infectado pelo HIV,
para além da dimensao biolégica e comportamengleidfoque fomentou o entendimento
dos efeitos das desigualdades sociais e dos poscessnarginalizacdo social na definicdo da
maior ou menor susceptibilidade ao HIV. Como stdienCeccarelli e Barreto (2014), foi
preciso o surgimento do HIV para esclarecer o gded sabiam e faziam, mas nao admitiam:
nao sao apenas gays e prostitutas que tém relsgdesis. Mas, para além dessa constatacgéo,
existem outras condi¢des sociais, politicas e en@as que favorecem que alguns adoecam
mais do que outros.

Tendo em vista a importancia da via sexual namn&ssio do HIV cabe ressaltar o
impacto da aids no exercicio da sexualidade. Asdesurgimento dos primeiros casos de HIV
no inicio dos anos 1980, caminhava-se pelas paseiécadas de um crescente movimento
de liberdade sexual e valorizacdo do prazer, emnugito da principal funcédo até entdo

atribuida ao corpo feminino, a reproducdo. A desdabdos anticoncepcionais foi um
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importante colaborador desse processo. E, num ai@teento desse contexto, surge a aids,
gerando um desconforto progressivo pelo temor eeagéo despertados com sua forma de se
proliferar e manifestar.

O desafio tornou-se a adesdo as praticas de seisO seguro, cujo elemento de
destaque € o uso de preservativo nas relacdess¢RECCARELLI, BARRETO, 2014). Ao
longo das décadas, os estudos avangaram e houvamyptiacdo da compreenséo de que so a
prescricdo do método, com orientacdo e informagao,da conta do trabalho de prevencao
de novas infec¢des. Mais recentemente, os avamgoampo biomédico tém indicado que o
acesso precoce ao TARV é um aliado importante, mss6 melhora a qualidade de vida das
PVHA, como também reduz a cadeia de transmissadra® (WHO, 2015). Todavia, para ter
acesso ao tratamento faz-se necessario vencerragdsapara a realizacdo do teste. Além
disso, 0 acesso ndo garante a adesao ao tratameatdepende de fatores socioculturais e
econdmicos.

No presente estudo, a motivacao e o contexto tegts, por sua vez, ocorreram das
mais variadas formas e, na maior parte dos caaatgcada de 1990: Roberta e Cassia devido
ao diagnostico do parceiro proximo ao 6bito ddi#za no inicio da gestacdo; Nara, Betania e
Marisa quando adoeceram gravemente; Adriana paidmcde uma doacéo de sangue e Rita
por curiosidade, seis meses apés receber umausadonsfle sangue. Cada uma tem uma
experiéncia diferente a respeito da forma comalmirdada na pré-testagem e no momento
de receber a noticia.

Os cenarios do diagndstico foram diversos e symscassdes distintas. E interessante
observar como a memdéria do momento do diagnosticelltY esta viva, ainda que tenha
ocorrido vinte anos atras. Tal achado sugere gustante do diagndstico tem seus impactos
e ndo deve ser encarado pela equipe de saude dderanca, necessitando de um espaco de
dialogo acerca de suas repercussdes na vida dampebleste estudo, ha maioria dos casos o
contexto diagnostico ocorreu em meados da décadaodenta, quando o formato da
abordagem e assisténcia a PVHA ainda estava da&udopsimeiros passos e era permeado
por nocdes de contagio vinculadas aos referidgsogrde risco, o que refor¢cava o estigma e o
preconceito e retardava o diagnostico daquelen@oee incluiam nesses grupos (AYRES
al. 2013). Nao a toa, Cassia e seu companheiro tiveuamtestagens proteladas por sugestao
do médico que lhes consultava, pois por serem éliang, ndo faziam parte dos tais grupos.

“Nés fizemos os exames pré-nupciais, antes de .casdrlsso incluia todos as
outras DSTs, menos o HIV. Por pura ignorancia ddicog ele ndo solicitou o HIV
por achar, né, ‘Ah, vocé é evangélica... prime@lagdo, vai ter ainda a primeira
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relagdo... ndo faz necessario esse HIV'. [...] Apeele [0 companheiro] ter falado
no aconselhamento que ja tinha tido outras relagfisss de mim, que ele ja tinha
tido uma transfusdo de sangue, por qué ja tinla teha operacdo, mas mesmo
assim nao foi solicitado teste anti-HIV pra el€aésia)

Elza teve que insistir para ser testada, no imieisua gestacéao, pois desconfiava pelos
sintomas de seu companheiro/parente, com quem sdaya relacdes desprotegidas, que ele

estava com aids e que ela também poderia estatadée

“Ele [0 médico] falou que eu nado precisava fazézste de HIV. Que eu ndo era do
grupo de risco. Mas eu quis fazer e ai, fiz. Eoaresultado foi duplo positivo”.
(Elza)

Adriana, sendo mae de trés filhas nascidas na mdsceda de seu diagnostico e
cuidada regularmente pelo mesmo ginecologista @iva sde outras DSTs as quais ela
adquiria frequentemente no contexto de seu casammamca foi testada e sO veio descobrir
quando se preparava para doar sangue. Betaniagaehaor ter mais idade, demorou cerca
de dois meses até que suspeitassem, embora tivesseelacdo afetiva com um parceiro,
ainda que irregular. Quando adoeceu, foi internedmvestigada para inUmeras outras
patologias, até que a equipe desconfiasse quataearde uma complicacdo por infeccéo pelo
HIV. Ainda assim, seu resultado foi contado primeios filhos, discutido com a familia, para

entdo ser passado a ela, pois a equipe tinha rde@omo ela poderia reagir.

“Eu tinha 54 anos. Entdo nenhum médico pensou erfaree o teste. [...] Quando
eu precisei ser internada, ai ele [0 médico] dewclich e mandou fazer o teste de
HIV. [Na ocasido do diagnostico] Todo mundo salpgdéncio] Menos a minha

méae. E eu. [siléncio]". (Betania)

Roberta, dentre aquelas que descobriram a infewgd@l&cada de noventa, foi a Unica
que recebeu orientacdo antes e apos o teste mderima conversa tranquila e sigilosa. O
meédico que |lhe deu o resultado era 0 mesmo quavalide seu marido, o qual estava
internado com uma doencga oportunista e que falereusemana depois. Marisa, por sua vez,
foi a Unica entrevistada diagnosticada na tera®ada da epidemia. O cenario ja era outro,
caracterizado por protocolos de politicas de #@ssit que referiam a garantia dos direitos as
PVHA, principalmente entre as mulheres (BRASIL, Z0OBRASIL, 2010; BRASIL, 2012).
Apesar da expectativa de que, passados tantoglar@svivio com a epidemia, ja houvesse

ocorrido uma transformacéo real dessa abordagetestagens, como proposto pelas normas
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e treinamentos realizados com as equipes de sB&RS|L, 2005b; BRASIL, 2008), Marisa

nao teve uma experiéncia muito diferente das oetrasvistadas:

“Por que me passaram o teste de HIV sem a minhmigsfo, me deram o
diagnostico assim, sem... qualquer preparo]..Hu.comecei a me sentir mal, fui
internada e, 14 no hospital, me falaram que ewastam dengue hemorragica.
Como meus filhos ficaram sozinhos, nao tinha ningpéra cuidar deles, eu menti
pra médica, falei que estava bem pra ela poderanadtal. E voltei pra casa, e passei
uma semana passando mal... Estive aqui na clisidardilia e a médica fez um
exame de sangue e falou que era dengue. E passos, @utros tipos de exame de
sangue, mas ndo me falou que era HIV... Eu vima&suscesultado do exame, mais
de um més depois da data marcada... Chegando ¢&sten no balcdo de
atendimento, a agente de salde me deu o resulsitio’ a(Marisa)

O que Marisa refere enquanto uma possivel falhaunarativa “sem qualquer
preparo” por parte da profissional de salde que Ihe infarmaliagndéstico, deveria fazer
parte de um momento estratégico conhecido comosattamento pré e pdés-teste, cuja
importancia subjetiva esta para muito além daqgie € protocolado nos manuais de
orientacdo. O fato de uma abordagem inadequadederndo em tempo tdo recente chama a
atencao, pois se esperaria que o carater delas$de se transformado.

Vale lembrar que os diagndsticos aqui reportadoeggondem a fases diferentes da
epidemia no pais, com nocdes diversas a respeitcodtagio. Em cada um dos trés
momentos discursivos da epidemia, Galindo e cotatwoes (2013) destacam que a
subjetividade é considerada diferentemente, mesraalg forma implicita, e isso impactou,
de algum modo, o modelo de testagem e aconselhanmdmtprimeiro deles, as pessoas sao
potenciais portadoras de HIV/aids por uma marcatideia individual que os assinala em
grupos de risco. Na segunda fase, ha énfase sshrei@as culturais e sociais percebidas
como ‘riscos’ que se compartilha com outras pesddaderceira, hA uma mudanca no foco
de analise para o emaranhado de for¢cas econdmigaditeeas que tornam a pessoa
vulneravel e potencialmente exposta ao virus HIV.

As fases descritas correspondem as diretrizes guesivezes nao se refletem na
pratica dos servi¢cos de saude, conforme revelabaltto de Monteiro e colaboradores (2014)
sobre a abordagem da sexualidade no contexto dselbamento de um CTA, segundo
Galindo e colaboradores (2013), o aconselhamentc@ase inscrever num paradoxo. Ao
mesmo tempo em que esta comprometido em interviradaia de transmissao do HIV por
exposicao sexual, reduzindo as infeccdes, lida adendéncia de normatizar e disciplinar
comportamentos. E, em contrapartida, tem funca@ad¢hida, escuta das singularidades,
sinalizando para uma abertura a diferenca. O estaddardenas (2014) com aconselhadores
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de CTAs no estado do Rio de Janeiro aprofundacushfo sobre esse paradoxo ao revelar
gue a abordagem dos aconselhadores varia de acondoca demanda dos usudrios e as
representacdes sobre seus atributos de géneralidaxie e geracdo, entre outros, e que as
acOes de prevencdo baseiam-se tanto na perspedosvgrupos de risco, como na nocao de
vulnerabilidades.

No que se refere as motivacOes e acesso ao testVddrantes e Santos (2015)
salientam que, a despeito da atual politica deiagda e descentralizacdo do acesso ao teste
anti-HIV, as mulheres que néo vivenciam uma geetagénda se encontram a margem do
diagnostico precoce. Ademais, embora o consentonerd aconselhamento pré e pés-teste
estejam previstos nas testagens entre mulhereglggawmuitas vezes tais diretrizes ndo sédo
cumpridas. Segundo as autoras, os profissionaisadde tendem a direcionar os testes
somente para as consultas de pré-natal e paraipssgde risco, 0 que, neste segundo caso,
retroalimenta a persisténcia do estigma e do posttonrelacionados ndo apenas ao teste anti-
HIV, como aos grupos sociais historicamente malgmdos. Cabe ressaltar que a
persisténcia do estigma da aids e a nao identficcapm os denominados grupos de risco
contribuem para que as mulheres, fora do periodtagenal, realizem o teste HIV e fiquem
surpresas quando sao diagnosticas durante a gesQOATEIROet al, no prelo).

E necessario pensar em que medida a baixa cobefturpopulacdo feminina
sexualmente ativa e fora do periodo gestacionallianap vulnerabilidade e os agravos
relacionados a infeccdo, uma vez que o diagnosdichio pode comprometer o tratamento.
Uma das possibilidades para superacédo desse dbsa@ounta na direcdo de uma abordagem
mais complexa desses atores. Atentar para a sudgete no aconselhamento é fundamental
para aprimorar agées no enfrentamento do HIV/aiddeea pena investir no aprofundamento
desse debate, evitando acentuar, nas diretrizesoqeetem os profissionais de saude,
recomendacdes meramente técnicas, como se elasndessta da construcao da intervencgao.
Abordagens psicossociais grupais, inclusive, padercolaborar na revisdo da pratica do
aconselhamento. Nesse caminho, é possivel quengedbamento reescreva seu papel como
estratégia de emancipacdo e nao de controle dgatigidlades (GALINDOet al., 2013),
atentando para o papel agenciador do corpo e dagdes) como recomenda Cardenas
(2014). Nas palavras da autora, “este tema tentiepelevancia nas préaticas de prevencao
das DST/aids devido aos modos como tais relac@eshberam na trajetoria de ambos os
agentes, particularmente na adocdo de praticasuidado por parte dos usuarios e na

qualidade das préaticas dos profissionais de sgidieh, 2014, p. 220).
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A respeito das relacdes afetivas e do exerciceesaalidade, passados varios anos do
diagnostico, com excecao de Elza e Cassia, assanteevistadas dizem ndo ter um parceiro
fixo na atualidade. Adriana tem uma relacdo hastesie anos com um rapaz mais novo, mas
para ambos ndo se caracteriza como um relacionansénio devido um movimento de
procura apenas quando se tem interesse. Isso p&dengue ambos se envolvam com outras
pessoas, mas ela se mantém disponivel, enquantapdtece outro mais interessante.
‘Interessante’ € uma idealizacdo comum as demads apos o diagndstico e uma ou outra

tentativa de nova relacao, fizeram a ‘escolha’ @@ se relacionar com mais ninguém.

“Eu prefiro, se um dia acontecer, se eu conhecepanteiro, eu prefiro que ele seja
como eu. [...] Que também tenha uma soropositigdpd]” (Rita)

“Eu queria muito encontrar uma pessoa pra ficarigommas que essa pessoa
também tivesse 0 meu problema ou que ndo tivesseqoe me aceitasse e que me
namorasse [...].” (Adriana)

Essa postura de ‘abstinéncia poés-diagnodstico’ @dacomum, de acordo com a
literatura (ALMEIDA et al, 2010;FREITAS et al.,2000). Segundo as entrevistadas, € dificil
revelar o diagnostico a cada nova relacao, poisanea sabe como o outro vai reagir. E mais
gue isso: como elas vao lidar com o fato do oufim aceitar. Nao contar ou nédo se envolver
para ndo precisar contar, torna-se, portanto, ucan@no de defesa, como apontado por
Roberta e Betania. Como ndo conseguem ficar seafarew diagnostico, pois acham que
podem estar colocando o outro em risco e que é v@itoddele saber (mesmo tendo
consciéncia de sua carga viral e da pouca chantrardanissao), preferem evitar o ‘risco’ de
se envolver. Achados semelhantes, dentre outrcanfobservados no estudo de Almeida e
colaboradoras (2010, p. 22): “os sentimentos fsricom a revelacdo da soropositividade
sao: culpa, remorso, arrependimento, revolta, medsespero, desejo de suicidio, negacao
frente & aceitacdo do diagndstico, raiva, agrefaild, dificuldades para a atividade sexual,
perda do desejo sexual”. A ‘escolha da invisibdefa por sua vez, ndo deve ser vista como
um problema, mas como um direito, pois cada unédeas razdes para isso. O que ndo se
deve perder de vista, nesse processo, € que aigilento ainda € um elemento de
atualizacao do estigma, nas interacdes sociais @éeve se pensar nas desigualdades que déao
subsidios para a manutencdo desse aspecto, ng@eslpara enfim iniciar transformacdes
estruturais mais profundas.

A infeccéo pelo virus, por sua vez, veio atrelad#exentes contextos, na maioria das

vezes oriundos daquelas mesmas relacbes com paresr quem confiavam e por quem
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nutriam sentimentos de grande estima, sendo o @tign um choque para todas elas, quase
como um atestado de traigdo.

“Ele tinha um jeito assim, amigo, companheiro] E.foi um choque pra mim. [...]
Eu tinha uma seguranca nele, sabe? Me fazia meitd.l{Marisa)

Ao analisar os motivos que levavam ao silenciamarmespeito da doenca, por parte
de mulheres infectadas pelo HIV, Selli e Chech®08) apontam que a infec¢do, naqueles
casos, ocorreu quase que exclusivamente por meielalifio heterossexual. A confianca na
‘fidelidade’ do parceiro e a revelacdo de uma pessinfidelidade’, a partir do diagndstico,
influenciam sobremaneira a atitude silenciosa dashenes em relacdo a familia, ao
companheiro, aos amigos, a sociedade. O medo dm”odo ‘abandono’ e da propria
imagem reforcam tal postura, ndo revelando o dstggwa qualquer pessoa. Parece haver,
nessa conduta, uma relagdo com os significadosadi@lidade atribuidos ao HIV/aids. J& no
presente estudo, a despeito do reconhecimento sivpb ‘infidelidade’, chama a atencao
que, na tentativa de superar o momento dolorostiadmoéstico e poder compartilhar a nova
situacdo com outras pessoas, algumas delas fornufleas hipdteses que permitem outras
inferéncias para uma auto aceitacdo da origem des.visso torna o diagndstico mais
‘concebivel’ para si mesmas e é no que hoje a maietas acredita enquanto versao real dos
fatos.

Cassia, por exemplo, fala da dificuldade em acejit@ seu companheiro possa ter se
envolvido com outras pessoas (inclusive do mesrro) sstes de se casar com ela; prefere
acreditar que ele se infectou seis anos antes, m@msfusdo. Roberta, que vivia com seu
companheiro ha dezoito anos e, a despeito da desupm de que ele tinha relacdes
extraconjugais, escolhe acreditar que sua infeag@wreu pelo fato dele usar cocaina
injetavel. Para Elza o virus que seu companhegoplssou era ‘fraquinho’, pois vinha de
uma primeira ‘carga’ do inicio da infec¢do, quegtheatravés dos portos de Santos, 0s quais
ele frequentava nas noites; entretanto, suspeteniente de que pode nao ter vindo por via
sexual, pois ele precisou de uma transfusdo artes do diagnostico dela. Betéania, por sua
vez, vivia uma relacao de intensa paixdo com o emimgiro que provavelmente lhe infectou,
mas o0s dois hdo moravam na mesma cidade e se sparadicamente. Acredita que nem ele

sabia que estava infectado e, por isso, ndo temdeéecomo foi a origem desse contagio.

“E, os médicos dizem que provavelmente ele tentinfeetado em seis anos antes
da descoberta. Ou seja, através da transfusdmdaesgue ele fez seis anos antes.
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[...] Entdo, assim, eu até gosto, [rindo] ‘gostm), até penso, né, que foi realmente
através da transfusédo que ele se infectou. [sdgrdiu preferes pensar que foi por
causa da transfusdo?] Do que algum tipo de relfafimando com a cabeca]. [Por
qué?] Nao sei, acho que isso conforta, né? Acho dmiealguma forma é melhor
pensar que seja uma transfusdo do que um outi@ardenento antes de vocé. Eu
acho que, s6 de pensar que ele pode ter se raddoi@om um homem também... E
ser bi, ndo sei. [...Mesmo, mesmo ndo tendo preconceito com a pessoé hQie
mas...”. (Cassia)

“[Ele usava o que?] E, cocaina injetavel. [siléh&eringa contaminada. Sei até
qguem foi que passou pra ele. Do grupinho de amtigigirdele. O cara ta vivo até
hoje...”. (Roberta)

“Eu faco a trajetéria. A gente trabalhou no poréoShntos. [...] Eu acredito que o
meu virus é um virus bobinho, fraquinho. E um vique ndo passou por muita
mutacdo. [...] Veio de navio, ficou ali, ninguémhiz tomado remédio, [ele] também
nao tinha tomado remédio... Passou pra mim, euéamfiquei um tempo sem
tomar remédio. [...] E ele tinha pego, ou nessasftsdo de sangue, quando ele
tentou suicidio, ele recebeu muito sangue. Ou nadsacom as travestis [...] do
lado do porto de Santos. E ele ia toda noite. Rechagarque, ele ia se divertir 1a no
porto”. (Elza)

“Mas quando a gente se apaixona, a gente ceganteepaixonei aos cinquenta e
poucos anos de idade. [...] Pra ter cuidado, paa esmisinha, a gente falava, mas
guando chegava na hora, a gente ndo usava... Enfese falou de usar camisinha,
mas a gente terminou deixando a camisinha de I§8Betania)

Outras, como Nara e Rita, bastante religiosas,rel@sionaram sua infeccdo a uma
relacdo sexual. Rita conta que foram raras asGedagexuais protegidas que teve na vida e
que sua ultima relacdo se dera quatro anos anwisgiwostico. Mas, como ficou sabendo que
esse Ultimo parceiro era soronegativo e tendo etassitado de uma transfusdo de sangue
devido a um problema renal (sobre o qual ndo ergraudetalhes), seis meses antes do
diagndstico, acredita que seu virus veio exatanmergse procedimento.

Nara igualmente relaciona sua infeccdo a uma comégdo do sangue que recebeu
por transfusdo, ap6s um procedimento de abortanctardestino: um fato marcante que nao
apenas é relatado em sua entrevista, como enfatadtodas as rodas de mulheres que
presenciei. O ocorrido, para ela, explica todostoeprincipalmente devido ao carater moral
dado ao seu intuito de interromper a gravidez eastigo divino advindo da pratica. O
castigo, nesse caso, foi a infec¢cdo. Segundo &iddetolaboradoras (2008), de acordo com o
entendimento de que as mulheres devem ter umaseidsal restrita, € ‘compreensivel’ que
qualquer efeito inesperado do sexo em mulheresvidgz, DST ou a infeccéo pelo HIV —,
neste cenario, deva recair sobre a mulher, comopumigdo por uma suposta transgressao
sexual.

Ha nesse raciocinio a memoaria de um periodo enmodiavia contracepgao e que o

homem, para seguranca da heranca, precisava tezacee quem eram seus filhos de sangue.
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Além disso, “ndo raro o HIV/aids é visto como urstigo de Deus por mau comportamento.
Essa forma de pensar é, muitas vezes, reforcadagueja que vé a sexualidade como algo
sagrado e que deve ser praticada apenas com figlugivos” (SCHRODER, 2011, p. 513).
A relacdo das crencas religiosas com a soropaitid € algo que aparece em diferentes
histérias aqui representadas, mas apenas nessafoildbnsiderado um castigo. Nas demais,
a religido aparece como um suporte, fazendo partepdio social ao qual essas mulheres
recorreram (e ainda recorrem), principalmente, gegpo diagnostico. Essa questao do apoio
sera abordada em um capitulo especifico, maistadian

Hoje, elas julgam ter maior clareza de elementesc@dos ao exercicio dos direitos
sexuais e reprodutivos e autonomia nas relagbesvaBexuais, pois relatam que
antigamente, assuntos como 0 uso de preservatieofaziam parte das suas conversas. A
necessidade do uso do preservativo, por exemplalifculdade de negocia-lo se inserem na
rotina apds o diagnostico. Entretanto, todas dérias trouxeram a experiéncia da pratica de
relacbes desprotegidas, sejam antes ou depoisagmdditico. Antes do diagnéstico, elas
apareciam em relacdes conjugais estaveis ou porco@eguirem negociar 0 uso com o
parceiro ou por ndo se tratar de uma pratica comanmépoca. Ja aquelas ocasides de
desprotecao apoés o diagnostico (minoria) foramaxtas por mulheres com parceiros fixos ou
ndo, mas cuja relacdo ndo se caracteriza comoeestanas quais, encontram dificuldade de

negociagéo do uso.

“Ele sabe, desde os primeiros trés meses de namoroontei. As vezes, ndo usa
camisinha comigo. [...] Eu fico agora numa pratioan ele, tipo assim: ‘Eu t6 mal,
eu nNdo posso transar sem camisinha™. (Adriana)

A Unica excecao é Elza, que conta que nunca quim&e e, apenas por isso, prevenia-
se nas outras relacbes, usando camisinha. Mas comompanheiro/parente, que era
vasectomizado, ela tinha relacbes desprotegidaa.df®, conta que falhou apenas uma vez e
foi nessa que engravidou de seu primeiro e Unilgo. fi

“Fui morar em Aracaju, l& conheci meu principe, apaixonei, fiquei gravida. [...]
S6 que eu, como ndo era operada, nem nada, euesasgrmpreservativo em todas

as relacfes. Entdo, com os relacionamentos queeedurante a minha vida, tirando
essa da gravidez, foi todos de preservativo. Esggalidez, foi o que aconteceu”.

Portanto, apesar delas identificarem uma mudaacapreensédo e entendimento da
necessidade da pratica do uso do preservativo, @sda ndo se demonstra totalmente
aplicavel a realidade, o que mantém o status deerabilidade social a uma possivel

reinfeccdo. Paiva e colaboradores ja discutiam2@d2, que o contexto sociocultural o qual
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aumenta a vulnerabilidade feminina ao HIV ndo dassqe quando as mulheres vivendo com
0 virus se descobrem infectadas. Ao contrario: dpialiagnosticadas, ha novos desafios no
campo afetivo. Um olhar mais ampliado sobre o fesr@mnos leva a uma leitura sobre que
aspectos circundam essa dificuldade da negociag@ésado preservativos e, como principal

achado, deparamo-nos com as relacdes de poderstorgchmente estruturam as relagdes de
género, somando-se ao imaginario sobre o uso dasiohm De um modo geral, a maior

oferta e orientacdes sobre o uso é de preservatiassulinos e a decisado final do uso acaba

ficando na méo do parceiro.

“Tentei. [...] ele ndo usava preservativo. Elevfalgue néo tinha medo de pegar, por
que ele ndo ia pegar HIV [...]. Eu tive, duranteeeperiodo, relacionamento com
mais dois caras. Mas ai, eu insistia: ‘Usa pres/ mas eles diziam: ‘Por que?’.
Mas eles nao usaram também”. (Roberta)

Além disso, 0 uso do preservativo ndo parece sente com a estrutura de algumas
das relagBes afetivas aqui descritas, ou por eskagdes legitimarem uma logica de que o
‘familiar protege’, na qual o fato de estar semggeenvolvendo com a mesma pessoa (ainda
que hajam outras paralelas e instaveis) causa emsaci0 de seguranca, Ou por serem
pautadas na monogamia e heteronormatividade. Qsypestos que se tém na dinamica
desse tipo de relacdo, por sinal — principalmeatala fidelidade entre os parceiros —,
permitem questionar a confiancga, interrogacao qusoado preservativo acaba trazendo. Isso
pde em jogo, inclusive, os lagos que definem o ammi&ntico, como observado nos relatos
de Elza, cuja Unica relacdo em que ela ndo viaseElzmle de protecdo era com seu
companheiro/parente.

“Pelo meu [...], eu sentia amor. Que é uma coisd@onsonstruida com o tempo, né...

Muito complexa. [...] [Ele] ndo ia me fazer, ndama passar nada, [...] era ‘o cara’,
era o0 cara que me protegia, como é que ele iaifs@P”. (Elza)

Sem contar a critica que existe, principalmente,paote dos homens em relacdo ao

desconforto do uso do preservate/os nao usos consentidos pela mulher.

“Alguns brochavam... Tinham dificuldade de botaicamisinha, e também, no
entusiasmo, quando via, ja, ja tinha acontecid®gignia)

“Mas tinha aquelas escapadinha. ‘Ah, vamo sentir pouquinho’. Isso tinha”.
(Marisa)
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Carvalhaes (2008), além de ter encontrado essesctasp acrescenta que ha
atribuicbes de género historicamente construidasm@co fato de uma mulher carregar
preservativo na bolsa a tornar disponivel sexuaensituacées que deixam a mulher sem
escolha, como o receio de sofrer violéncia fisizgsicoldgica, que se somam a esse quadro
de vulnerabilidade construido pelas rela¢des derpod

Outro dado importante, no que concerne os dirsgasiais e reprodutivos, é o aborto
como uma situacdo comum a quatro histérias. EMarésa chegaram a porta da clinica para
fazer o procedimento, mas desistiram. Os motivodes#sténcia de ambas foram um pouco
diferentes: Elza havia sido avisada por uma entidaek o filho que carregava ia Ihe ajudar a
lidar com a doenca que descobriria mais adianteswanvida (ela ainda ndo sabia que era
portadora do virus). Além disso, depois de ja bersgravida e infectada, ela acreditava que o
aborto ocorreria espontaneamente devido ao HIMJe2igso seria uma questdo de tempo.
Essas reflexfes vieram a tona no momento em que, fog frente da clinica de aborto, e
decidiu seguir adiante com a gestacdo. Marisa,sparvez, vivia na época uma relacdo
conturbada com um rapaz de quem seu filho maiovaiio gostava. Ao saber da gestacéo,
pensou logo em interrompé-la, por saber que na@opira frente. Porém, depois de trés
tentativas ndo realizadas devido ao valor acresaiduedida que a crianca voltava maior para
a nova tentativa, ela repensou a maternidade qudeslmbriu que era uma menina e que ja
estava com seis meses:

“Ai, quando o médico falou do procedimento, comgué era, que ia ser feita uma
microcesarea... Que, depois eles davam uma injetdlo. [...] Ai eu levantei da
mesa, eu ja tava pronta pra fazer. Eu falei; ‘Eoi vidu fazer’. Ai o médico: ‘Por
qué?’. Ai veio a tal psicéloga que existe nessgarks. Ai eu peguei e falei: ‘N&o.
Doutor, Deus me deu for¢a pra criar trés, eu v@r essa também™. (Marisa)

As outras duas mulheres que viveram a situacadoeamento foram Rita e Nara.
Rita conta que foi em sua primeira gestacdo, camesmo companheiro que é pai de sua
filha. Tinha aproximadamente dezessete anos e md@ tcondicdbes de pagar pelo
procedimento em uma clinica. Tomou um liquido gée recorda o nome e, em funcao das

dores e sangramento, foi parar no hospital, onidesBstida:

“Levei um esporro... Do médico, sabe. ‘Olha praeoné veio aqui. Cé vai morrer!
Cé quase morreu!’. Ai, eu abortei la no préopriogiias, né?” (Rita).

Ainda tentou, com diversas formas caseiras, provoaborto de sua segunda filha.
Tinha medo de manter a gravidez pela reacdo dendaae seu irmao e a possibilidade de a

expulsarem de casa. As tentativas de aborto n@aondegrto e por iSso seguiu com a gestacao



97

a diante. Enfrentou muitas dificuldades, tendo opogar em abrigo, pois foi rejeitada pela
familia; depois do parto, voltou a morar com o canfigiro, com quem ainda viveu pouco
mais de um ano, numa relacdo extremamente comsitu®epois disso, nunca mais
engravidou, mesmo sem se proteger. Nara descr@reudetalhes como se deu sua Unica
tentativa de abortamento. Ela ja tinha uma fillse ératava de uma gestacéo indesejada e ndo
planejada. Conseguiu dinheiro emprestado, poistinba condi¢cbes de pagar por isso, para
realizar o procedimento numa clinica de abortoddatina. O procedimento deu certo, mas
com complicacdes hemorragicas as quais, devidocassielade de transfusao, atribui a
infecgéo pelo HIV.

Alguns elementos sao importantes de serem destaca&dsas quatro experiéncias. O
primeiro deles € o fendbmeno em si, com seu caitatg@l e clandestino, no Brasil, mas cujas
caracteristicas ndo impedem que ele ocorra e qdessmbre em historias com agravos que
guem sofre e assume, de um modo geral, é apemapraapmulher. As normas sociais para o
exercicio da sexualidade sdo distintas para horeenaulheres; a atribuicdo cultural de
responsabilidade sobre as consequéncias da psakoal também (VILLELAet al, 2008).E
a marca da clandestinidade inclusive € um dos @spegie mais sujeita a mulher a um
procedimento inseguro, colocando sua vida em risco.

Villela e Barbosa (2011) debatem guestdes relatwvaaborto ndo apenas do ponto de
vista da legalizacdo, mas da necessidade de desairacdo da pratica, pensando as
mulheres como protagonistas no direito de decaliresa conducdo de uma gestacao ou néo e
da necessidade do Estado de garantir ambos owslireide um pré-natal e parto, bem como
o de um abortamento seguros — a depender da estalhaulher. Além disso, trata-se da
discussdo de uma autonomia que foi tolhida atrdeé®stricbes impostas ao seu corpo e ao
exercicio da sua sexualidade com normas restritapraducéo, as quais ganharam forca ao
longo dos séculos XIX e XX, comecando a ser maalifice reconquistada apenas no ultimos
anos, as custas de muita presséo e reflexdo osiudaialutas dos movimentos feministas,
principalmente.

Outra questao que chama a atencao é que dificdémessies fatos aparecem nas rodas
de conversa do movimento e, quando aparecem (eah, gehistoria de Nara), ndo sao
problematizadas. Elza atribui o fato de temas pigi@se delicados, como o aborto, serem de
dificil discussdo num cenario como o do MNCP (difdemente do movimento feminista),
pois este € formado por atores sociais com vis@e®rdantes e influenciado por filiacdes

religiosas:
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“Dentro do movimento de mulheres, a gente ndodalae isso, quase... Eu vou te
falar, que eu acho que a maioria das mulheres, dmwjalia, uma grande parte é
evangélica e entra a questédo da religido... Ejiss@ movimento feminista, ja ndo

se mistura, né? Religido e politico, ndo. Ja noimento de mulheres, nés somos
donas de casas. Nés somos mulheres do campo, metes as cidadas posithivas
sdo mulheres comuns, mulheres do dia-a-dia, mudtepre querem ter seus filhos.
[E as feministas ndo sdo?] As feministas elas quéee seus filhos, mas €, partindo
de uma coisa programada, né? Nao de um estuprdadvezes a mulher cidada
posithiva ela foi forcada a ter relagdo com mar@locom um estranho, mas ela ja
se apega aquela crianca que ela ta gerando, eaietguerer ter aquele filho. As

feministas nao, elas ja sabem os seus direitoslag,programam seus filhos. Eu
acho que é diferente”. (Elza)

Dentre as entrevistadas, somente Cassia ndo époraecompatibilidade do proprio
TARV que realiza ha alguns anos. Atualmente, nerhdeseja ter filhos — apenas Cassia, se
pudesse —, ainda que com o advento das técnicapmelucdo assistida e da sua reconhecida
seguranca hoje. Independente desse contexto, Yodam a dimensédo da sexualidade, cada
uma a seu modo, sem o objetivo reprodutivo. Airgtana, os filhos e filhas vieram ao longo
de suas vidas, muitos em contextos de relacionas@morosos conflituosos, inseguros e
instaveis, como também observado por Barbosa (2@@1)eu estudo dobre a maternidade
entre mulheres soropositivas; naquele estudo,tatebém se configuravam, a despeito do
contexto da concepcédo, como a principal fonte dézegdo afetiva — como diversas vezes
explicitado por Marisa, no presente trabalho. Usgaée nas trajetérias aqui destacadas, por
sua vez, demonstra que nem todas desejavam gestdhas, naquele momento de suas
vidas, independentemente do HIV. E que ndo houkenga, para algumas delas, para que o
procedimento do abortamento se desse de modo atteguaeguro, colocando-as numa
situacdo de vulnerabilidade. Além disso, as hasorsugerem que elas ndo tiveram a
possibilidade de uma escolha segura sobre os casih préprio corpo, em cada ocasiao,
restando-lhes prosseguir com a gestacao. Porasdebate da tematica do aborto deve ser
pensado enquanto problema de saude publica e algoauia sobre o préprio corpo na vida de
todas as mulheres, mas principalmente daquelasngerites as classes populares, com menor
renda e menor escolaridade, pois ha um nitido teate classe quando se discute quem
consegue fazer ou ndo o procedimento, num contiexetandestinidade.

Os casos relatados revelam um fendbmeno que contausmtecendo e que
permanecera enquanto as mulheres néao tiverem igadanaborto legal, seguro e gratuito no
Brasil. Tal evento irA manter-se atravessandoagetdrias de muitas delas, positivas ou nao —
como é o caso daquelas entrevistadas neste estidenguanto ele se der nesse formato de
ilegalidade e criminalizacéo, reforcara a situad@wulnerabilidade da mulher e aumento da

morbimortalidade. Villela e Barbosa (2011) descnevpie, em 2008, houve uma estimativa
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de 47mil 6bitos maternos decorrentes de abortameotoridos no mundo. Em termos
globais, ele continua sendo responsavel por 13%bit@s maternos, com grandes diferencas
entre as regides. Ja entre mulheres com HIV/aig®, estudo com 1.777 mulheres vivendo
com o virus e 2.045 nao vivendo, em treze munisipiasileiros, do total de mulheres em
idade reprodutiva, uma proporcao significativamentaior de mulheres vivendo com
HIV/aids relatou aborto induzido alguma vez na wda7,5% versus 10,4%. Uma limitag&o
da pesquisa foi ndo conseguir demarcar o papelnfdecio pelo HIV na decisdo de
interromper uma gestacao indesejada (BARB@SAI.,2009).

De acordo com Villela e colaborador@d08) € comum uma gestacdo acontecer no
mesmo contexto em que ocorre a descoberta da @uepelo HIV, tendo em vista a
associacdo da testagem sorolégica as acOes deleyidanatal. Tal situacdo impde diversos
desafios tendo em vista a falta opcéo de interroregt@a gestacdo de modo seguro, onde nao
ha garantia de tratamento adequado, solidario gudédade para si e a persisténcia do
estigma do HIV/aids. A histéria de Elza, diagnasdE juntamente com a gestacéo, ilustra
bem o que as autoras chamam de marcas silenciasgssthcao — a “discriminacao pelos
servicos de saude, efeitos colaterais dos medidameltilizados para impedir a infeccao do
feto e a insegurangca quanto a seu futuro e o ddfikexi (Idem, p. 8). Nesse cenario,
inevitavelmente, havera mulheres que decidiraaroneper.

Ao investigar os motivos pelos quais mulheres smsitpas escolheram abortar em
gestacao pos-diagnaostico, Villela e colaboradaz@4 ) identificaram que a infeccdo nao €
um fator determinante para a interrupcdo da grayid® combinacdo de diversas
circunstancias da vida, como relagdo com o parceirmsercao profissional e o suporte
familiar, influenciam a deciséo. Entretanto, agsietpe fazem a opcgao pelo aborto se
depararam com a oferta de praticas clandestingsnqueaioria das vezes, exigem a busca
por um servico de saude para os cuidados das @amidis decorrentes da pratica insegura,
podendo chegar inclusive ao 6bito. Portanto, exigta possivel interface entre diagnéstico
do HIV e aumento de morbimortalidade materna, nuomtexto de ilegalidade e
criminalizacdo do aborto, que precisa de maior dtigacdo. As mesmas autoras
compreendem que “todos estes agravos [aborto, Idada materna e HIV] representam
faces diversas de uma mesma moeda, qual sejaaipdade na oferta de servigcos de saude
sexual e reprodutiva de ampla cobertura e boadpagddi para as mulheres, em especial as
mais pobres e que vivem em paises pobres ou omsterexgrandes desigualdades sociais”
(Idem, p. 06). Segundo Villela e Barbosa (201&)ndo houver um esfor¢co consciente no

sentido de ampliar o acesso das mulheres a copt@ee ao aborto seguro, esses nimeros so
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tendem a aumentar. Para a Organizacdo Mundial @#eSe trés estratégias possiveis para o
enfrentamento desse problema de saulde publica: pdiagho do acesso a informacgéo e
métodos contraceptivos, a atencao pos-aborto dinpodescriminalizar o aborto.

Convém destacar que, a medida em que se omitdigsste discussdo, em espacos
coletivos de mulheres, as quais tém varias exp@agpessoais para compartilhar, deixa-se
de discutir temas importantes como a autonomiaotdeoce o exercicio de seus direitos, por
exemplo. Para além dos dados de saude publicayrtab hoje, no pais, um dos principais
fendbmenos que ilustra a forma como a saude inteigrahulher e a garantia de direitos séo
debatidas e encaminhadas, nas esferas deliberdtiyasder, majoritariamente compostas por
homens. O que se percebe, nas rodas desse moviseerdh entretanto, € que tais mulheres
restringem o debate da autonomia do corpo a mexicdb que vem junto com o diagnostico
do HIV e as mudancas do proprio corpo cujas mateagnciam a soropositividade.

“Eu acho que eu tive que aprender, né, a lidar @transformacéo no corpo... Tive
gue entender que cada remédio ia dar um efeitdecalamas que por um tempo
depois ele ia passar... Entdo eu acho que tudo tessoconforta e vocé vai

empurrando...[...] Acho que isso mexe com a autoastacho que tudo isso mexe
com a mulher em si. Eu acho que isso transformaoAye isso, €, muitas das
vezes a gente ndo é nem um bom exemplo pra daopiras mulheres, por que os
efeitos que hoje eu sinto, da lipodistrofia, nammesmo que uma mulher vai sentir

usando essas novas medicagfes, que hoje ja eskipesquisadas e que ndo vao
ter os efeitos colaterais que eu tive naqueledghi¢Cassia)

Em relacdo a medicalizacdo e as transformacogmreds, Adriana € a Unica que
demonstra satisfagao por néo ter ocorrido nenhtanaformacao significativa em seu corpo.
Mas, tem receio e torce para que ndo haja. As depwiceberam a mudanga no corpo
decorrentes ou ndo do TARV. Marisa, por exempl@&b@ise de ter ganhado peso, pois
lembra de como ja foi uma mulher bonita e elegarte quanto deseja recuperar esse padrao.
E importante lembrar que Marisa teve o diagnostias recente dentre todas as entrevistadas
e seu tratamento comecou hé pouco tempo, se catopasademais. Além disso, o ganho de
peso nem sempre € o efeito colateral mais comunan®sd a vida das PVHA e as
deformidades de um acumulo desordenado de gordei@ gorpo, que caracteriza a
lipodistrofia, costumam causar mais impacto paegusdo as falas das entrevistadas, isso
revela o diagndstico, ainda que nao se queiraldizé-

Segundo Seidl e Machado (2008), a descoberta géacia da lipodistrofia podem
afetar o bem-estar psicologico; seus desdobrameptssiveis seriam a reducdo da
autoestima, percepcao negativa da imagem corpaalkacao de contatos sociais. Monteiro
(2013) também observou uma potencializagdo donseffrio provocado pela experiéncia de
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viver com o HIV, ao estudar a trajetdria de video anulheres soropositivas afetadas pela
lipodistrofia. No presente estudo, as mulheresnfosmanimes em caracterizar as mudancas
como ‘marcas’ que alteram sua forma de se relacioo@ outras pessoas, pois afetam sua
propria identidade. Essa mudanca, no caso delageadambém o exercicio da sexualidade,
pois gera embotamento, isolamento e a necessidade éddaptar ao que vé guando esta
diante do espelho.

“Por que eu fiquei muito feia. E eu sempre fui muitidosa. Me olhar no espelho
era muito doloroso”. (Beténia)

“Eu acho que hoje o diagnéstico, a gente mesmo éedropositivo, a gente
consegue [sorrindo] olhar pra outra pessoa e jdal&r isso e as outras pessoas
também. [...] isso eu acho que é negativo. Hipeaiieny né, por que traz estigma,
traz uma marca que vocé acaba colocando o diagodstitesta, nao deixa vocé ter
uma escolha de contar ou ndo contar. Acho quernas® diagndéstico logo mais na
frente do que o seu querer”. (Cassia)

“Eu era muito bonita. Eu me fechei muito. Eu erdsnassim, tinha postura, viva
bem arrumada, cheirosa, penteada, escovados des;ambe? Chamava a atencao.
Tinha o corpo mais bonito, por que depois da ligmdfia, fiquei um... me sentindo
feia. E a idade também... [risos] A gente vai fid@menrugada, né. J4 ndo é a mesma
coisa. Maodificou bastante. Tipo assim: me escos#oeu puder me esconder, me
camuflar, eu fico camuflada, escondida, quietabhtta)

Segundo aquelas autoras (SEIDL, MACHADO, 2008), msdalidades de
relacionamento mais afetadas negativamente paldidippofia foram as afetivo-sexuais, em
especial pelas pessoas que nao estavam com pastanal. No presente estudo, Elza e Nara
foram as que mais caracterizaram a dificuldadedade tom a interferéncia de sua percepcao

a respeito da imagem corporal nas relagbes afe@xaais.

“Corpinho violdo... Bonita. Eu ainda por cima, qdareu arrumava namorado, a
minha mée virava e falava assim: ‘Arrumou um namho?a E eu falava assim:
‘Quem manda eu ser bonita e gostosal!?’. [siléreiodje em dia eu t6 tédo feia [...]".
(Nara)

“Eu sempre precisei muito de me relacionar comgaesssSexo, apesar de eu nao ser
mais viciada em sexo, mas eu sempre precisei de ek quem quer ficar com
uma pessoa totalmente deformada? Os 6rgéos gdiitais diferente. Vocé fica
parecendo o pao de AcuUcar, né? A barriga gigantegima fica gorda, fica gigante

e fecha, ndo tem como ter penetracdo. E muito doada. E vocé fica horrivel,
assim, por que vocé fica feia e vocé perde tudalePe tesdo, perde tudo. Nao sei
como as mulheres que tém lipodistrofia lidam coso,i®u ndo conseguiria lidar. Eu
tive um pouco. Controlei. Foi uma fase muito ruianndinha vida”. (Elza)

O que se observou € que a convivéncia com 0 \draempromisso com a revelagéo
do diagndstico a cada nova relacdo e o desgastei@mabgerado, parecem afetar mais na

decisdo de ndo querer ter outros parceiros, dapeeas as transformacdes corporais em si,
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sugerindo que essas seriam um componente a mdre d@snelementos estressores, € ndo o
aspecto central. Ao buscar compreender as percepigdmulheres vivendo com HIV/aids a
respeito da atencao integral a sua saude em redaljdodistrofia, Levyski (2010) identifica
um constrangimento diante das mudancas corpoeis,como a preocupacao constante com
a revelacdo do diagnostico. Segundo sua reflexdpodistrofia parece ser um aspecto
fundamental nesse processo, pois gera desconfort@ancas no comportamento, para evitar
o sofrimento e a falta de sigilo em relacdo a agimlisorologica. No presente estudo, as
mulheres também demonstram um constante receistdpna e do preconceito diante da
revelacao, ainda que neguem experiéncias de disegao nessa dimenséo das relagdes.
“Por que eu tenho a consciéncia que se eu tiverelamionamento hoje em dia, eu
vou ter que falar. E eu ndo quero um relacionamdhiosou ter que me identificar
como portadora? Por que nem sempre é bem acetaC&éao sabe a reacdo da

outra pessoa. [siléncio] Ai, eu ndo quero por tasghém iniciar nada com ninguém,
pra evitar... Tipo, me magoar”. (Roberta)

Elza conta que, em num dado momento da vida p@swlstico, evoluiu com uma
importante distensdo abdominal, sobre a qual tadbavam que ela estava gravida — sem
estar. Isso a incomodou esteticamente, pois achagadificultava suas relagcbes com as
pessoas. Mas, tinha consciéncia de que aquilo uere efeito da medicagdo que usava.
Como nunca teve uma boa adesdo ao tratamento, pedselo, foi ainda mais radical:
interrompeu o0 uso do TARV e resolveu arcar comaoasequéncias clinicas da deciséo. Ela,
entretanto, foi a Unica entrevistada que relatbméalida frente a percepgdo de mudancas em
seu corpo, secundéarias a medicacdo. As demaignusartras estratégias de enfrentamento
semelhante ao que observaram Seidl e Machado (2G88p pratica de atividade fisica, uso
de roupas que escondam as mudancas corporais,oadeciovos habitos alimentares e
realizacdo de procedimentos estéticos. Destes,eseme pesquisa extraiu dos relatos
principalmente a experiéncia de realizacdo de pioentos estéticos.

Cassia, Betania e Nara, por exemplo, fizeram ietegdes cirargicas em pelo menos
um momento da vida, cujo objetivo era estético garaigir deformidades. Rita ainda nao
realizou nenhum procedimento: aguarda alguns ent@amientos para cirurgia plastica, mas
nao para corregao de lipodistrofia, e sim parastcamar outras regides no corpo. Entretanto,
fala do preenchimento facial que ainda ira fazereducéo do tecido facial, da gordura em
outras regides periféricas, como bracos, pernasdegas, estdo entre as alteracdes mais
caracteristicas da lipodistrofia, as quais també&m as mais dificeis de esconder. Quando

aparecem, costumam ser 0s primeiros alvos davemigies corretivas. Tais procedimentos
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correspondem a técnicas cada vez mais avancadgee gpodem envolver tecnologias
invasivas ou nédo, as quais fazem parte do arcaldeugpéutico e de cuidado, na assisténcia
de PVHA, com o objetivo de reaproximar a imagenalaaumagem ideal, podendo significar
uma melhoria da autoimagem e uma reducao da esizgigi@o vivenciada (MEDEIROSt
al., 2016; ALENCAR,et al.,2008).

No que tangem as mudancas, a forma como elas s&bjuas por si e pelos demais,
e 0 modo como se lida com elas, Goffman (1998)dhgamas contribuicdes. Em suas notas
sobre o estigma e a manipulacao da identidadeioleiga discute aspectos que podem ajudar
a compreender esses dados, do ponto de vista éGgicml Segundo o autor, ha uma
caracteristica central na vida do individuo estijgado, a qual vagamente € chamada de
‘aceitacao’. Quando, no processo de interacdo Is@cipessoa percebe que alguns de seus
atributos negativos reforcam a postura discrimmatdo outro, ha uma tendéncia que a
pessoa estigmatizada responda a tal situacéo dentanrigir diretamente o que considera a
base objetiva de seu defeito. Como no caso do Hi¥&inda ndo é possivel extirpar o virus,
a correcao foca, principalmente, nas deformidadegonentes da sindrome lipodistréfica. O
gque acontece, segundo aquele autor, ndo é aperagisacdo de um status completamente
normal, mas uma transformacéo do ego [...] e redelaaneira especifica, os extremos a que
0s estigmatizados estdo dispostos a chegar enfgréaangustia que os leva a tais extremos”
(Idem, p. 18-19).

Uma outra forma prevista pelo autor para lidar @estigma, presente neste estudo,
sao as reacdes adaptativas do estigmatizado &aciies sociais, quando a simples previsao
de que havera contato com pessoas ‘normais’ cometgluenciar o estigmatizado a planejar
a vida de modo a evita-los. Entretanto, quandogperdomponente ‘saudavel’ das relacdes
sociais, pela busca do isolamento, a pessoa qulistmcia torna-se, segundo o autor,
desconfiada, deprimida, hostil, ansiosa, confusay Bmaranhado de sentimentos crénicos.
N&o a toa, hd uma demanda, segundo Levyski (2@b0)parte das PVHA de terem seus
aspectos subjetivos acolhidos como parte do cuidanoa qualidade de vida, nos servigos de
saude. Todavia, ha uma dificuldade das equipesoasiderar tais elementos ndo biolégicos
nas abordagens. Essa inabilidade para o manejisipdntos, pode interferir na adeséo ao
TARV, por exemplo, quando uma mulher se vé diarde sinais da lipodistrofia e ndo
encontra acesso a cenarios que a escutem, orieat@mdem adequadamente. Como
identificou Monteiro (2013), em seu estudo sobrangsactos objetivos e subjetivos desse

problema, na vida de mulheres soropositivas, a tltdialogo com os profissionais de saude
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pode ser um dificultador do processo de reversBomevencdo do problema. Questdes como
essa, diretamente relacionadas ao cuidado, sen@dumgadas nos tépicos do capitulo

seguinte.

6 CUIDADO EM SAUDE E ASSISTENCIA: O INDIVIDUAL E O COLETIVO.

A partir dos depoimentos das oito mulheres entradés e das observacdes dos
encontros, este capitulo aborda as concepc¢designiisacdes sobre diferentes dimensdes
do cuidado com um enfoque maior na fase apds ma@sdigo, tendo em vista o papel
exercido pela convivéncia com os grupos de atwsista

Atualmente todas as entrevistadas tem conhecinsaiie os efeitos da infec¢cdo do
HIV para a saude, revelando um relativo dominiaes@bquadro clinico e o significado dos
parametros usados para o controle da sindrome eelagio com a adesdo a TARV. O
assunto da TARV € bastante recorrente nas reurdfesnovimento, 0 que sugere a
importancia da participacdo em grupos que discusses temas e fortalecam a busca pelo
autoconhecimento e a gestdo do autocuidado. AScagples da participacdo do ativismo

serdo abordadas num capitulo especifico.

6.1 O CUIDADO NA ASSISTENCIA.

Todas fizeram tortuosos roteiros, por esforco iiddi@l ou encaminhamentos
necessarios, até serem assistidas onde estacAhdjeca excecdo é Rita que, ha dezesseis
anos, segue sendo cuidada no mesmo servico, um g®staide com uma infectologista, na
rede publica de assisténcia do Rio. Rita, entrefaréo refere um cuidado multiprofissional,
nem valoriza a existéncia do mesmo no cotidianoui@ado. Alias, o que se observa numa
fala comum a todas é que os vinculos estabelesi@mgprincipalmente com os médicos do
servico. Foram poucas as referéncia a outros profigis de formacdo ndo-médica, ou a
atuacado multiprofissional como critério para ‘bsaisténcia’, o que pode ser reflexo de uma
inadequada garantia do trabalho de outros profiamos servigos por onde passaram.

“Quando eu comego, que eu vou pr'um hospital dgealmplexidade, Emilio Ribas,
la eu tinha todos os especialistas que eu precesauvapor ser mulher, eu era tratada

de uma maneira diferente, com carinho, tinha cemsld tudo o que eu precisasse.
S6 ndo tinha ninguém pra acompanhar minha gravidezois eu saio de Sdo Paulo
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e vou morar em Brasilia. La eu vou pro hospital-dide eu tenho um atendimento
muito bom também, uma consulta por més, e tudoeoeguprecisava. [...] Eu td
falando minha trajetéria: alta complexidade, médimplexidade e caio aqui no, no,
postinho de salde, quando eu venho pro Rio, hasess [...] Eu tinha outras coisas
gue eu precisava, eu precisava de atividade fisjue, eu tava desenvolvendo
lipodistrofia, e eu pagava por isso. [...] Eu psaga de psicélogo, ai eu ia numa
ONG e sempre tive acesso gratuito. [nos servicasptie, mas era muito
concorrido, entdo eu nao tinha acesso”. (Elza)

No itinerério terapéutico percorrido desde a desdatdo HIV, todas identificam pelo
menos um tipo de falha estrutural no percurso gegigicou ou impactou de modo negativo
sua assisténcia. O enfrentamento de algumas defisas foi marcado por distintas atitudes,
que de algum modo tiveram influéncia da experiéadaquirida dentro do ativismo, o que
também é reconhecido pelas entrevistadas.

As reacbes frente as adversidades apontam a impiartddo coletivo no
fortalecimento da autoconfianca e na luta por wisei Elza, por exemplo, em um dado
momento, quando morava em Brasilia, descobriu gugrantuarios de PVHA no hospital-
Dia em que era cuidada eram marcados de vermeHaospalizar sua soropositividade. Ja
era ativista na ocasido e conhecia seus direitogipalmente no que diz respeito a situagoes
de discriminacéo. Levou o caso a midia e a comideadireitos humanos. N&o tardou para
que todos 0s prontuarios passassem a ser iguais.

Roberta € acompanhada h& muitos anos no mesmo @estaude (um centro
municipal de saude) com uma infectologista. Receeite, foi solicitado que ela continuasse
o tratamento numa Clinica da Familia mais proximawuh casa, como parte de um plano de
descentralizacdo da assisténcia a PVHA para asdssdde saude da familia (BRASIL,
2014c; BRASIL, 2015b). Entretanto, isso nao foistamido previamente com ela, enquanto
paciente e usuéria do servico e a ponte com esse s®rvico nao foi estabelecida de modo
concreto. Aparentemente, ela seria encaminhadauocopapel na mao, sem a garantia de que
la teria 0 mesmo cuidado que recebe no posto eudbngio tem do que reclamar. Isso foi
motivo de varios questionamentos, por parte daestada, que ndo aceitou essa decisado da
secretaria municipal de saude. Exigiu que o cakbfdsse discutido com a gestao, reclamou
que havia um vinculo entre ela e a equipe que semgpido, para novamente ter que ser
criado em outro cenario e que nao aceitava a madabgnseguiu ser uma ‘excecao’,
mantendo-se no servigo apenas para o cuidado dotéhtlo que ser assistida quanto a outras
demandas na Clinica da Familia.

Marisa também teve problemas no seu cuidado pada canatuacédo da equipe de ESF

que assiste o territério onde ela residia. Como&e bastasse o modo como recebeu seu
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diagnostico, uma ACS da Clinica da Familia foitai$a, em outra ocasido, para entregar o
resultado soroldgico de sua filha. O resultado \aherto e foi entregue no domicilio e,

embora fosse negativo, para Marisa isso se configuma atitude antiética e de quebra de
sigilo por parte da profissional, o que |he estoauh entrar com uma acéo contra a Clinica.
Tal fato, combinado a sua demissédo do trabalho ep@dar a direcdo da empresa que era
portadora do HIV, estimulou sua insercdo no atigismnde buscou apoio juridico para

tomada de algumas posturas em relacdo a empre€éirdca. A decisdo de manter as acdes
judiciais ganhou mais forca a medida em que el@éawana histoéria nas rodas de conversa e
recebia o apoio das outras mulheres. Hoje, Maésaérmais assistida no servico, pois perdeu
a confianca no trabalho da equipe (e ja& ndo gostavamodo como a meédica lhe atendia).

Pediu para ser transferida para um posto de saude.

“A minha médica era super antipatica. [...] Eu queque ela explicasse mais...
Entendeu? Que ela argumentasse: ‘N&o, vamo tiraunass davidas, a medicacéo é
assim...”. Que ela também tivesse um pouco de Ipgieocom a gente. Ela néo, ela
é infecto, acabou, chega ali, passa a medicadé holssos dentes, pesa, acabou. [E
tem alguém fazendo esse trabalho la, pra além dela@s atendida por outros
profissionais?] N&o. Ai eu sai da clinica e t6 0stB de Saude”. (Marisa)

Cassia, ao contrario, ndo se queixa da assistgueiaecebe, mas aponta para falhas
na estruturacao do servi¢o. Trata-se de uma irgstdwde referéncia que fornece medicacdes
que nao estdo disponiveis na rede, com acompant@men equipes de protocolos de
pesquisa internacional. Segundo Cassia, ndo enisi@ assisténcia integrada, capaz de
conectar os profissionais; se precisar de um pgicdbu de um psiquiatra, o servico Ihe
garante o atendimento, mas tais profissionais m&wersam entre si € muito menos com
gquem cuida da sua infeccédo pelo HIV. Além diss@ngo ela precisa de atendimento de
urgéncia, segue um fluxograma da instituicao que sempre dialoga com quem cuida dela
de forma permanente. A respeito disso, a literapanta que ndo basta reunir profissionais
de diferentes formagdes num servico de salude paeauga abordagem com carater
interdisciplinar (e de intersaberes) se desenv(B@RGESet al, 2012). A despeito de sua
trajetéria como militante, Cassia diz que prefeé® msar sua imagem de ativista para
qguestionar o modelo de assisténcia ou obter pgiode ainda que seja estimulada pelos
companheiros de luta para isso. Prefere aponfaites estruturais dos servicos de um modo
geral e discuti-las em instancias como o conselloicipal de salude de sua cidade, Itaguai.

“Eu nunca gostei de usar o meu conhecimento enguatitista pra tirar algum
proveito. Entdo assim, eu sempre fui, eu sou nuzikgas, eu acho que eu tenho que
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ser tratada como todas as pessoas. Entdo ndoqu@a@u sou .... que eu vou ser
tratada diferente”. (Cassia)

Adriana e Betania sao assistidas por médicos dmpmla saude e ndo se queixam dos
cuidados que recebem; ambas adquirem a medicacdmidade de saude da rede publica.
Apenas Marisa afirma estar de fato insatisfeita acmssisténcia que recebe e tem pensado em
pagar um plano de saude, pois acredita que nogeeprivado tera melhor qualidade de
atendimento; com excecdo de Marisa, as demais digzegber um bom atendimento, seja no
servigco publico ou privado. A definicdo de boa €tésicia, por sua vez, apresenta opinides
heterogéneas:

“[E como que deve ser?] Mais harmoniosa. Explicandus, sabe? Deixando o
paciente também se expressar um pouco. Perguntamgouco...”. (Marisa)

“[O qué que é um bom atendimento pra ti?] E euassando bem, é eu ta tomando
os remédios, sendo tolerante aos medicamentosex&ses estar dando, nimeros
plausiveis, né?” (Adriana)

“E vocé ta com a sua médica e poder falar comaseesqualquer coisa, falar sobre
coisas que vocé gosta de comer, livros que vocé giesler... Falar de coisas que
vao além da saude”. (Elza)

“Primeiro: profissionais qualificados. Na nossangé® basica, que sdo poucos.
Poucos. Né? Eles ndo se dedicam, a maioria nd@dieach, ndo faz por amor,

levam problema pra consultério, essas coisas, néAdAnento qualificado. E...

paciéncia também, né? Pra eles atender a gentesanopositivo”. (Rita)

De acordo com tais relatos, observa-se que ostaspeadorizados pelas entrevistadas,
compreendem a escuta aberta, a liberdade pardogali® cuidado centrado na PVHA, a
garantia de que havera uma estabilidade relatipeogressdo da doenca e a qualificacdo
técnica dos profissionais. O acolhimento e a esquiificada, segundo Ayres (2004),
aparecem como aspectos indispensaveis para quédadéuorne-se possivel. Outro ponto
importante destacado € a necessidade de abriroegpeg; uma discursividade mais livre, isto
€, um dialogo que busque uma renuncia do formatouoo de anamnese, igualmente
apontado pelas entrevistadas, neste estudo. Ohiabaultiprofissional e interdisciplinar,
embora ndo tenha aparecido durante a entrevistgiusoum outro momento enquanto
demanda especifica de Cassia, que vive a ausémdideddisciplinaridade onde é assistida,
podendo ser uma caracteristica indicada como mieysra um bom atendimento, dentre os
aspectos relacionados pelas entrevistadas.

Essa auséncia de valorizacéo do trabalho de gutnfissionais enquanto critério, por

sua vez, torna-se mais evidente quando elas falane s satisfacdo na assisténcia: em geral,
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essa satisfacdo esta relacionada ao formato daleggon médica e a possibilidade de
desenvolvimento de vinculos com o profissional m@diue lhes assiste. Isso surge,
inclusive, como elemento de maior destaque, se amdp a referéncia a estrutura dos
servicos, a oferta de insumos e a existéncia dariosnpara pensar e praticar espacos

coletivos de cuidado (como os grupos de usuarasssalas de espera).

“Entdo a gente estabeleceu uma relagédo hoje queaéalacdo de amizade. Ele ndo
€ mais meu médico. Ele € meu amigo. [...] Eu testdianca. Eu jamais mudarei
de médico, a ndo ser que ele se aposente, quedignimaa coisa e que ele diga ‘ndo
guero mais lhe atender™. (Beténia)

Esse ndo € um dado incomum a outros usuarios dg ré necessariamente
soropositivos, pois ainda é uma pratica dos sesyd® um modo geral (incluindo aqueles que
assistem PVHA), centralizar o cuidado no atendimengédico, a partir de uma logica
fragmentada sobre salde, a despeito da existéeciauilos profissionais, e priorizando
atendimentos individualizados (BORGES al., 2012). Esse contexto, portanto, pode
favorecer inclusive a auséncia da valorizagdo da equipe multiprofissional como critério
de um bom atendimento, como observado nas falasitdsano discurso da maioria.

Uma queixa comum a varias entrevistadas deu-selkagéo ao sigilo, principalmente
no contexto da APS. Rita, Roberta e Marisa foramuesdestacaram situacdes de quebra de
sigilo ou de dificuldade de vinculo com o servigm pao confiar ou achar que o atendimento
no territorio dificulta a manutencé@o do segreddaRior exemplo, contou da possibilidade, a
curto prazo, de seu tratamento ser transferido p&tnica da Familia perto da sua casa. Ela
nao concorda e ndo gostaria que isso aconteceseeupa-se com a possibilidade de ter seu
diagnéstico revelado aos vizinhos, pois vé o cotapmento das ACSs quando atendem a sua
mae, em visita domiciliar, compartilhando informeg&obre as condi¢cdes de saude de outros
pacientes. A equipe que assiste sua méae aindaabéads seu diagndstico. Rita declara que,
se tiver que ser atendida na clinica, solicitag spja pela equipe de outro territério, pois tem
medo da rejeicéo e do preconceito decorrente dableda dos vizinhos. Importante frisar o
destaque que as trés deram ao papel do ACS, nexsssgo, e que é paradoxal com aquilo
que se espera desses profissionais, pois trate-sendator social cuja atuacdo demanda
treinamento para lidar com questdes desse tipm @ite importante papel na ESF, realizando
a integracao dos servicos de saude da APS comanatede (BRASIL, 2009).

“Eu sai daqui da Clinica da Familia por conta daa.quebra do sigilo, né? [...] eu

ndo queria, por que essa agente de salde, geraJnéeta comunidade. E elas
guestionavam muito por que eu vinha aqui, ndo esscada. Eu chegava, era
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atendida. E ja tinha perguntado sobre... Até queal®iram. Entdo, assim, muitas
delas, as vezes, ndo tem um preparo. Hoje, qualguepode ser um agente de
saude. Vocé tem segundo grau, vocé vai virar agensaide.” (Marisa)

“E eles ndo tém segredo. Nao sabem que tem quenmsegredo. Ndo... Agente
Comunitario de Satde. Nem todos... Tem uns que:s@émsabe aquela fulana ali?
Ela tA com HIV'. E ndo é uma coisa que possa t@néa pra A ou B, ou C.
Geralmente, moram préximo, né? [...] E eu falei glgs tdo querendo arrumar jeito
da gente desistir do tratamento. Que muita geritdasistir. A partir do momento
gue voceé ta perto de casa” (Roberta)

Como destacam Junges e colaboradores (2015, p.“a8lgquipes de atencado basica
a saude, que incluem também os agentes comunjté&msacesso e manuseio amplos de
informacdes sobre os usuarios, fato que torna ebhiguestdo de como respeitar o sigilo e a
privacidade dessas informacdes, trabalhando emeqgoipe multiprofissional”. Nem todas as
mulheres aqui entrevistadas souberam falar algunsa @ respeito da atuacdo da APS hoje,
em fungéo dos cenarios onde séo assistidas hasrantos e o ndo convivio com a discusséo
no seu dia-a-dia, como é o caso de Betania. Entegta aspecto do sigilo e o modelo de
trabalho da APS parecem ser o principal argumesqo€las que opinam sobre a proposta de
descentralizacdo da assisténcia de PVHA para aaoeBasica.

Esse cenario de prética e suas limitacdes relaivasigilo j& foram apontadas por
Ferreira e Nichiata (2008) e Abdalla (2007), emu@éss que buscavam, respectivamente,
entender quando e por que as mulheres decidem dilhgraseu diagnostico na ESF e os
conflitos que os profissionais de saude da ESFréranu, cotidianamente, na manutencéao do
sigilo. No primeiro deles, as autoras verificarame gas mulheres revelam para o0s
profissionais quando o diagndstico foi feito nappi@ unidade, sentem que sdo melhor
atendidas por serem soropositivas, tem vinculaedortom a equipe e confiam; dentre os
motivos para nao revelar, esta o fato de ndo aopfia medo de quebra de sigilo. Em
contrapartida, o estudo de Abdalla (2007) reveloa gs profissionais da equipes buscam
manter o sigilo, mas que tomam conhecimento sobliagndstico tanto pela propria usuaria,
como por seus familiares, vizinhos, bem como pdrosuatores da equipe, prontuario e
resultados de exame. O fato € que ambos os estodosrgem para um mesmo ponto: a
mulher revela quando ha confianca e vinculo nag@ielausuéria-profissional. Na atencgéo
basica, compreendendo que se parte de uma visdmdange salde e da pratica em equipe,
instaura-se portanto uma nova perspectiva que danwuarios e profissionais a repensar,
com base em outro paradigma, a questao da conididade (JUNGE®t al.,2015).

As entrevistadas desta pesquisa parecem nao danamm a proposta das PVHA
serem assistidas nas unidades de saude da famnilmra algumas aceitem a ideia e abram
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espaco para o dialogo para possiveis adaptacGasdielo (o que se revela nas falas daquelas
militantes mais engajadas politicamente, como Ef2assia e Rita). Suas criticas séo
fundamentadas nas implica¢des ligadas as dimetediésrial (Que pode implicar no estigma
da comunidade) e assistencial (de vinculo e deer@eriéncia com esse tipo de cuidado, que
explicariam o desrespeito ao sigilo, ja discutido).

Sobre o estigma da aids, sabe-se de sua persistd@as dias atuais e do desafio que
é lidar com seu enfrentamento, tanto para as PWé/o os profissionais de saude que
atuam no campo. Ele surge como uma possibilidadenitacéo a atuacao territorial, pois
embora tenha havido muitos avan¢cos no modo conemrseeitua a questdo, como destaca
Parker (2013), pouco se conseguiu com mudanc¢agatiagp Segundo esse autor, ha clareza
maior sobre seus danos, ndo apenas nas repercpsgiEssociais, mas também na limitacao
de acesso a saude que ele impde; entretanto, némnseguiu avancar nas transformacoes
praticas de saude publica em resposta a toda &eflexentendimento ja produzido — ou seja,
dos resultados das pesquisas para as implicacbesgso

A questdo assistencial, no que tange a desceagatizda atencdo para o nivel
primario, tem sido alvo de varias criticas pelo mmnto, inclusive, foi debatido nas rodas de
mulheres, mesmo quando a tematica do dia era dedwra. Abdalla (2007), a ESF poderia
incluir acdes que desenvolvam a habilidade do apgoial, fortalecimento de vinculos
familiares e sociais na assisténcia e convivénuiee gares e enfrentamento do estigma. E
uma ferramenta que converge para a promocdo didagelde vida e que pode atuar
intensificando acbes de promocdo e prevencao ndexdondo HIV. Além disso, a
possibilidade de abertura da privacidade, quandsestida pela PVHA, viabiliza a discusséo
das necessidades de saude da usuéria e o planejaden acdes pela equipe, numa
perspectiva multiprofissional e interdisciplinamjaimportancia foi discutida anteriormente.

Todavia, a0 mesmo tempo em que 0s depoimentossdasiiacdo demonstram uma
provavel construcdo da proposta sem discusséo csoniedade civil (organizada ou nao) —
para esclarecimento dos motivos e da importangaadesorganizacao na rede —, alerta para
0s novos enfoques que as ESF precisardo dar niamge ao processo de trabalho. Entende-
se que o trabalho na APS néo deve ser cristaligad@rotocolos rigidos e imutaveis, pois
compreende uma atuagdo em territorios. Os depoimetds entrevistadas apontam para a
necessidade de repensar esse modelo de assisténda,em vista algumas criticas, tais
como: a necessidade de rever a pratica do sigdte rmontexto, a garantia de um cuidado
multiprofissional e interdisciplinar efetivo, a @digdo continuada das equipes, visando o

acolhimento e cuidado de PVHA, as estratégias ebalino em comunidade para o
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enfrentamento do estigma e a reavaliacdo periéd@gorocesso (em conjunto com a

sociedade civil) para perceber os éxitos e coragifalhas da implantagéo da proposta.

“A gente tem que brigar por nossa causa, a gentegtee mostrar que... que 0s
caminhos que eles tdo implantando, €, se funcionaum lado, ndo funciona pelo
outro. Entendeu? N&o é certinho como eles imagiRon.que eles decretam 4,
jogam la e acabou, eles ndo vai fazer uma vistaéa, fazer tipo uma... Nao vai
averiguar, né, pra ver se ta tudo encaminhandd®a $edo do jeito que tem que
caminhar... Por que assim como aconteceu comigmtege com varias gentes...”
(Rita)

Para além da assisténcia ambulatorial, elas deraomshteresse e busca por outras
formas de cuidado, em terapias complementaresidudids e coletivas. Roberta, Adriana,
Marisa, Rita e Elza sdo aquelas que praticam heje menos um tipo de terapia
complementar individual, todas na rede publica a&ds. Betania ja buscou tratamentos
complementares, logo que descobriu a infeccdo,d®asis ndo deu prosseguimento por nao
acreditar e perceber que as pessoas que 0 praticastavam morrendo da mesma forma.
Cassia tentou associar os florais de Bach ao usGARV; essa seria a Unica terapia
complementar a que tem acesso, mas ndo pode ampioucontraindicacdo meédica. Ela se
queixa de que a maior parte dos locais que ofegaseservicos ndo faz parte da rede publica
de assisténcia, o que dificulta o acesso.

De acordo com Valla (2001), no Brasil, onde osigesvde saude ainda tendem a ser
moldados no modelo biomédico, ndo ha garantia gjemsofertadas, por parte do setor
publico, propostas que contemplem toda a populagétodas as cidades, no campo do que
ele chama de saude alternativa; embora ndo seg@sgivel, como ja é visto em iniciativas de
algumas secretarias de saude e, principalmenteersidades (BRASIL, 2016). Ainda ha,
portanto, determinados limites de alcance do sstéensaude publica, fazendo com que as
pessoas busquem saidas individuais para suas dasn&whundo o autor, diante da oferta
insuficiente pelo setor publico deste tipo de cammntariedade terapéutica, restam os
servicos que exigem algum tipo de pagamento, orgsteinge o publico de tais terapias a
quem pode pagar por elas. Isso pode ser visto peldtados apontados por Monteiro
(2013), no qual suas entrevistadas tambéem apresemiamitacdo de acesso a essas praticas,
na sua rotina de cuidados. Desse modo, as cldtze® anédias terdo mais acesso e recurso
para lidar com suas queixas. Além disso, a maiatepdas propostas tidas como
complementares tende a seguir uma logica que @delpara uma classe econbmica

especifica — que, segundo o autor, ndo é a popular.
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Para esta analise, 0 que se entende aqui comaate@pnplementares baseia-se na
concepcdao prevista pela Politica Nacional de Rrstictegrativas e Complementares no SUS
(2015c; 2006), a qual inclusive reforca, em sewdwmnto, a garantia cada vez maior de

oferta deste tipo de servico na rede publica ddesau

“[...] Tais sistemas e recursos envolvem abordagpms buscam estimular os
mecanismos naturais de prevencdo de agravos eeracép da saude por meio de
tecnologias eficazes e seguras, com énfase na aesagblhedora, no
desenvolvimento do vinculo terapéutico e na inggyyado ser humano com o meio
ambiente e a sociedade. Outros pontos compartshpdlas diversas abordagens
abrangidas nesse campo sao a visdo ampliada despmoalde-doenca e a
promocéo global do cuidado humano, especialmengitbuidado” (lbid., p. 13)

De acordo com a Politica (2015c), as praticas gerana homeopatia, medicina
tradicional chinesa/acupuntura, fitoterapia e uso plantas medicinais, o termalismo
social/crenoterapia, a medicina antroposofica, rdeatitra$’. O interesse a revelado pelas
entrevistadas por tais praticas parece advir, ipatmoente, do compartilhamento de
experiéncias e da interacdo com outras PVHA, poi@oados pela insercdo no movimento
social. Mas, nao se trata de uma pratica incomune EWHA, como demonstra a literatura
com experiéncias individuais e coletivas, em difege regibes do pais (ALMEIDAt al,
2012; RODRIGUES-NETCet al.,2010).

A troca de experiéncias, por sua vez, sugere umm@st a busca por outros cenarios
de cuidado, que contemplem demandas que ndo s&oddeatendidas no formato de
assisténcia que lhes € comumente garantido. Segeladp 0 acesso aos servigos, atraves
dessa rede de informacdes, muitas vezes ndo t&ulwialgum com os cenarios de saude
onde sdo atendidas cotidianamente; algumas reaceamheaaoclusive, que dificilmente elas
seriam encaminhadas para estes outros espaco® ®&stngessem convivendo nesse outro
ambiente de trocas. Almeida e colaboradoras (28f8htaram quao escassa € a indicagao,
por parte dos médicos assistentes, a outras terapmplementares, como o uso de plantas
com finalidade medicinal, objeto daquele estudo.

“[Essas terapias alternativas sempre tiveram pte8gisempre tiveram presente!
Desde o comec¢o dos anos noventa, quando eu vo@Ig& eu ja conheco o

12 A literatura aponta uma grande variedade de abersagjue ndo séo citadas na Politica Nacional ate&s
Integrativas e Complementares de 2015, mas apareeepublicacdo de 2006, e que também podem ser
consideradas como praticas comuns a essa perspetdis quais: terapia floral, osteopatia, natuiapa
quiropratica, meditacdo, reiki, xamanismo, radmatelian gong, tai chi chuan, automassagem, dekiatsu,
yoga, entre outras modalidades (ANDRADE, COSTA,®01
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pessoal do reiki, eu ainda ndo sabia direito oegael...] Eu também tinha acesso a
yoga. [...] O floral vao fazer dois anos que euhemn Foi através de uma garota que
tava me entrevistando, assim como vocé. E ai eldafoa que eles iam comecar

uma pesquisa com florais e reiki. E ai ela me deromtato da professora e eu

comecei a participar”. (Elza)

“Eu descobri o reiki com as meninas [referindo-seCidadés]. E o que eu to
falando, um passa, vai passando, e as pessoasnt@ndeu? Dentista... que atende
pra gente, na nossa condicdo, ela ndo cobra nfdd.Academia da UERJ que
também tem uns professores qualificados sé praegéréem agora um grupo
ensinando natagdo também so pra gente. [...] Vafsamando... [...] Por que se
depender s6 do Governo, a gente té frito.” (Rita)

Os depoimentos demonstram a necessidade de maigosecriarem cenarios de
cuidado diferentes do Unico e exclusivo consultémiédico, cujas ferramentas tendem a se
dirigir frequentemente as condutas medicalizantgdenciam uma relativa ineficicia desse
modelo, ndo sendo capaz de resolver as gravesdgsede saude da populagdo, como
apontado por Barbosa (2001). A medida que estdidegmha evidéncia, ao demonstrar que
o modelo hegeménico de cuidados biomédicos nacodta ae todas as questdes de uma
pessoa que adoece, como discute Valla (2001), TesBarros (2008) e Barbosa (2001),
comeca a ocorrer de modo cada vez mais acentuhttartsformacéo. Sera entdo possivel
perceber uma real ampliacdo da pratica da asssté&assignificando a palavra Cuidado no
seu exercicio cotidiano, ndo apenas dos/das uslagjaomo também dos profissionais, tal
gual pautam as reflexdes de Ayres (2004) a respeise autor, em seu ensaio reflexivo,
resgata as premissas tedricas do que ele chamauidad@ e encontra, na filosofia de
Heidegger, o termo como sendo o proprio ser do homa esse modo de ser sendo
determinado pela continua concepcao e realizac@oojitos e pelo contexto no qual isso se
da, interagindo e reconstruindo.

Nesta perspectiva, ele lanca como desafio aos dwigs a importancia de se
recuperar o projeto existencial dos atores sogissbuscam o cuidado, para que seja possivel
estabelecer vinculos e acenar para uma manejo tdke spie faca sentido para a pessoa
cuidada. Infelizmente, o modelo biomédico ondestabelecem boa parte das praticas atuais
ainda ndo parece oferecer espacgo para que essaoredaitre 0s atores sociais envolvidos no
processo do cuidar, se transfigure. Dai o acenpratieas complementares que sugerem uma
melhor resposta a essas demandas, por serem @&idadsaberes cuja perspectiva € muito
préxima do tipo de Cuidado aqui discutido.

E importante lancar esse formato de Cuidado comodasafio as demais acbes
assistenciais (incluindo as PVHA) o que, num plaperacional, significa pensa-las para uma

conduta que incorpore, como fundamento das praticasmpreensdo do sentido existencial



114

que as pessoas atribuem as suas vidas, a exparinatdoecimento e a recuperagdo da saude
e que haja, sobretudo, ‘tempo e espaco’ para asesaudialogo (o que, ha maioria das vezes,
nao € possivel no contexto de elevada demandasp@téncia nos servigos). Integrando a
isso 0 uso de tecnologias leves, como aquelasi@aspor Merhy (2002) — as relacdes, 0
encontro, o trabalho vivo em ato —, no qual a pe$sm maiores possibilidades de atuar, de
interagir, de imprimir sua marca. Neste sentidatatse de revalorizar o projeto de vida das
pessoas, reconhecer neles um caminho para retamas planos, ressignificando tudo a

volta, inclusive e, especialmente, o cuidado &¥RES, 2004).

6.2 O AUTOCUIDADO NUMA VIDA POSITHIVA.

As entrevistas sugerem uma compreensao em comum gautocuidado enquanto
um conjunto de praticas relativas aos cuidadosideom a alimentagdo, realizacdo de
atividades fisicas, o uso correto da medicacadcscode medidas de protecdo nas praticas
sexuais e a participacdo em grupos. A literatunaceitua de um modo geral como “o
desempenho ou a pratica de atividades executattzsipdividuos em seu proprio beneficio
para manter a saude, a vida e o bem-estar”, etpata, a pessoa deve ter capacidades
minimas para desenvolvé-las (BARROS&I.,2010, p. 563).

Nem todas as entrevistadas dessa pesquisa efetaatbanidado de forma continua.
Praticar atividade fisica regularmente, ou consegnainter uma alimentacdo saudavel, por
exemplo, ndo faz parte da rotina da maioria. Odgspreservativos no cotidiano das relacdes
afetivo-sexuais também é um desafio cuja discysstn aprofundada no capitulo anterior. E
a participacdo em grupos é a pratica que serasadalino capitulo a seguir. Além disso,
algumas reconhecem que, as vezes, esquecem de #ommdicacdo, embora haja a

compreensao da importancia da adesédo no uso do TARV

“O antirretroviral esta me mantendo viva até agéma qué que eu vou deixar o
antirretroviral? Esqueco de tomar de vez em qudrisias]. Uma vez ou outra ndo
faz mal”. (Beténia)

Tais dificuldades de adesédo ao TARV e das outrasa® de cuidado, séo justificadas
por elas devido a escassez de tempo (em funcaoidiado com terceiros, como serd melhor
explorado no proximo tépico, ou de muitas atividade longo do dia) e os efeitos colaterais

das medicacdes alopaticas.
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“E a falta de tempo pra vocé... acho que, isseeaessatrapalha, vocé... vocé néo ter
tempo de vocé se cuidar, as vezes, tirar um hoséarfra vocé”. (Cassia)

“[...] por que eu tenho problema de adesédo. E aheiadesdo é parcial, ai eu
comeco a desenvolver lipodistrofia, e ai eu... Bmmd vinte por cento sé da
medicacédo, quase eu ndo tomo.” (Elza)

No que tange as deformidades destacadas por Edzacasido em que decidiu
interromper o tratamento para tentar limitar seigstas colaterais, ela conta que houve
regressao das alteracdes, e por varias vezesurepaesmo comportamento (sem consultar a
equipe que Ihe assistia) quando percebia que algant@do corpo estava mudando. Todavia,
teve varias doencgas oportunistas no meio do camalgomas com sequelas graves (como
perda de memoaria), que limitaram as atividadesuportempo significativo. Assim como
outras mulheres, tais como Roberta e Rita, Elzauagssa desvantagem a convivéncia com o
diagnostico a necessidade regrada de tratament®,d&té o fim da vida, as vezes
guestionando a falta de autonomia sobre o0 uso deterapéutica que pode ter muitos efeitos

nao desejados sobre o proprio corpo.

“Desvantagem tem varias [rindo]. Vocé ndo dormé athora que cé quer, vocé
ficar regulada o resto da sua vida por causa décarednto, os efeitos colaterais
gue o medicamento provocam. [...] Ai pensa que tostar o remédio: ‘Ah, é sé
tomar o remedinho...’. Tu vai ficar regulado o oed4 vida!”. (Roberta)

“Lado ruim é vocé ficar dependendo de tomar medigaxresto da vida, sem nunca
esquecer de um dia pro outro, entendeu? De prefarémem trés, quatro hora...
Ficar naquela coisa o resto da tua vida, né? igéadaum peso...". (Rita)

Ceccarelli e Barreto (2014), ao discutirem quando cwidar ‘desprepara’,
principalmente em PVHA infectadas por transmiss&tical e criadas em abrigos, destacam
que a necessidade de cuidado de si, no contextdldp acaba soando ndo como uma
alternativa, uma escolha, mas como uma imposicénedessario receber o tratamento e
cumpri-lo, como uma ordem que vem de cima parachaxndo algo dialogado, acordado
com as expectativas da PVHA.

Ressalta-se que a busca pela prética de teraprgdesoentares, as quais fazem parte
de um recurso menos ‘rigido’ e protocolar do quéerapia alopéatica e as orientacdes
prescritivas, a procura e adesdo sdo heterogénpaseeem responder aos interesses das
entrevistadas. Destaca-se, a forma secundaria nemalgumas dessas praticas, como o reiki
e os florais de Bach, sdo usadas por aquelas qtiegon no ‘tempo que sobra’, 0 que nao
parece estar distante do modo como o0s proprioscesrgue centralizam seus cuidados

enxergam esse tipo de pratica
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“Ela [a profissional do ambulatério de praticagalativas e complementares] passa
as férmulas, eu ndo tomo as formulas ndo. Eu s giagjuele momento que eu td
ali, aquela massagem... Aquele fundo... Entdo, emsasido tomo as férmulas”.
(Marisa)

“No meu tempinho, olha, reiki € um deles, me fgzesbem!” (Rita)

Portanto, no que diz respeito a adesdo ao TARV wiqger outra pratica de
autocuidado do cotidiano dessas mulheres, notarse maior insatisfacdo em relacdo a
‘obrigatoriedade’ do TARV e seus efeitos. Cada umage de um modo frente a essa
insatisfacdo, lidando com as consequéncias daheseotesponsabilizando-se por ela. Rita,
Adriana, Marisa, Nara e Cassia por exemplo, téms&@aeompleta; Roberta confessa que, até
hoje, ndo aceita muito tomar remédio, mas que dai@zamente, ‘religiosamente’; Betania
esquece uma vez ou outra, o que considera dentrmdieniar ‘aceitavel’. Ja Elza reconhece
sua adesdao parcial, cuja escolha de administragéia do tratamento € claramente manejada
por ela mesma (havendo periodos longos em quesagpam funcdo destes efeitos colaterais
— principalmente aqueles ligados a estética. Portaemelhante as consideracdes feitas por
Seidl e Machado (2008), a ocorréncia da lipodigtrafugere possiveis repercussfes
psicologicas (0 que pode desdobrar-se negativanmentalesdo ao tratamento), merecendo
atencdo das equipes de saude que atuam nos cuidadtss pessoas, para orientar
adequadamente, inclusive, o autocuidado.

Para além disso, tais implicacdes trazem outrdextefs importantes, ressaltadas por
Ceccarelli e Barreto (2014), tendo em vista queoblpma da adesdo medicamentosa, como

componente do cuidado de si, ndo é um achado ylartaeste estudo:

“[...] Por que, diante de uma das melhores poltmablicas de atengdo e combate a
aids, reconhecida mundialmente, admitindo-se umargem’ de erro, ainda ha
pessoas incapazes de cuidar de si, a ponto deadefir ao esquema médico
proposto? Como o ‘bem cuidar’ convive com essecuie®’'? O pais possui 0
melhor sistema de combate e atencéo a salude ppbliaas pessoas soropositivas,
porém, nao é disponibilizado, oferecido ou incextiv o aprender a cuidar de si”
(Ibidem, 2014, p. 96).

O ‘cuidado de si’ sobre o qual discute esta peagui&o é aquele que responsabiliza e
culpabiliza a pessoa por ndo ter seguido as ogéesa Pelo contrério: afasta-se da
perspectiva restrita de adesédo aos tratamentogdénlsia. Na visdo de Ayres (2004) e de
Pereira e Costa (2006), é importante compreendarbgetividade que esta por detras do

cuidado, na experiéncia pessoal sobre 0 adoecineentodimensao existencial daquele que
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precisa da atencdo, estimulando também sua autand&mpartindo das reflexdes desses
autores, talvez seja possivel identificar um dderés que compdem a fragilidade, no

autocuidado, observada nesses relatos de algursaswdberes entrevistadas (e suscitadas
também por Ceccarelli e Barreto, 2014).

N&o é apenas uma questado de responsabiliza-lassppmas de se perguntar em que
medida o cuidado que elas recebem da assisténuiadéelo conta de contemplar uma
discursividade mais livre sobre essas questdesaamyplie envolvem a dificuldade da adesao
ao TARV e a outras praticas e que estdo para aénorientacbes médicas, dando espaco as
suas escolhas individuais (PEREIRA, COSTA, 2006).98ja, os elementos discutidos no
tépico anterior, sobre o cuidado na assisténaidg jaos aspectos agora revelados, conduzem
a hipotese de que ha uma fragilidade dos propensces e profissionais assistentes em nao
abordar essa outra dimensdo do cuidado — o ausmuid de forma mais atenta e
compreensiva. A auséncia de um trabalho multipwiral e interdisciplinar efetivo parece
compor favoravelmente um cenario de fragilidades Mian elemento fundamental € que essa
dimensdo do autocuidado pode contribuir nas taxasndrbimortalidade pelo virus, em
funcao dos prejuizos que a descontinuidade n@seaitos pode gerar.

Em sentido contrario, uma caracteristica relevat#ehistéria de quase todas as
entrevistadas (exceto Marisa, pois teve seu didigndso inicio desta ultima década) foi o
notavel aumento da perspectiva de vida das PVHpresentado pelas trajetérias aqui
relatadas, em especial a de Betania, diagnostltadarca de vinte anos. A convivéncia com
o virus e o envelhecimento é um fato que ndo acohapa epidemia, desde o seu principio,
mas que, ao longo dessas quatro décadas, vemateleafis politicas de cuidado ao idoso a
se adaptar para atender as demandas desse pahidjaal cresce cada vez mais, ndo apenas
pelo aumento do numero de idosos no mundo, conmoguehento do diagndstico nesta faixa
etaria e da qualidade de vida das PVHA — o que ipemue elas envelhecam (SANTOS,
ASSIS, 2011; FIGUEIREDO, PROCIALLI, 2007). Betaniastra enfaticamente essa busca
constante pela qualidade de vida, até quando thmoksivel:

“[...] eu digo que oitenta por cento do que eu fagora manter a minha saude. Eu
vou trés vezes por semana, faco reabilitacdo @adfaco RPG... [...] eu fazia
dumas atividades que tinha um espaco muito de eéneia, com pessoas que
tinham oficinas de passos seguros, pra equililedsa coisa toda, [...] eu agora t6
pensando em recomecar Pilates e outras atividadisrjente por que a questao pra
manutengdo da vitalidade tem que ser fazendo ex@r¢énfaticamente]: até
enquanto eu puder [sorrindo]... vou ter que fazgw.iEntendeu?”. (Betania)
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Figueiredo e Procialli (2007), ao estudarem creegapresentacdes de pessoas idosas
sobre seu convivio com HIV/aids, visando compreeadas proprios sentidos e significados,
sugerem “[...] programas voltados para o atendimdatpessoas de terceira idade portadoras
do HIV/aids, deveriam estar atento as questbeexigadade, comprometimento conjugal,
relacdes de género e estigma, além de promovetusdo do idoso como alguém que possui
desejos e planos de vida” (Idem, p. 26).

Para além do envelhecimento, um outro dado in@néssjue surgiu foi relativo ao
aspecto da cura: quando questionadas se acreddacura da aids, seja pelo tratamento
alopatico ou por outras praticas de cuidado, mhrseentrevistadas revelou que especula sobre
sua existéncia e a ndo divulgacdo da descobertdodavinteresses escusos da industria

farmacéutica.

“[Tu acreditas que a aids tem cura?]. [Sinaliza sjoecom a cabeca]. [E o qué que
ta faltando?]. A descoberta sincera do cientistd? Que uns diz que ja
descobriram... Mas ndo querem falar por que vadepenuito dinheiro... [risos] Ai
faz, faz experiéncia com macaco, faz experiéncra cato... Faz experiéncia até
com aquele, um cara ai da medula, ndo sei se @ogévju falar, troca de medula,
gue precisou da medula e foi curado. Entendeu?d)Ri

“Eu acho que a cura ndo € conveniente pras autiesd@or que? A gente tem um
custo muito grande. A gente € muito dinheiro que. r0 (Marisa)

“[Tu achas que a aids tem cura?] Tem. Envolve muify o poder financeiro. Ja
existe a cura. SO que os laboratérios ndo vdo deiescobrir isso nunca. [...] E
muita grana envolvida nisso. Os medicamentos s&ms.c®s componentes sao
caros. Enquanto tiver fornecendo, o Governo, élpca eles. A partir do momento
gue tem a vacina ou uma pilulazinha que vai extexmcom o HIV, pra eles

acabou”. (Roberta)

“Cé sabe que eu acho que ja existe a cura? [.acka que ta faltando a pessoa que
descobriu isso ter a coragem de jogar. Por quaclen que a gente vive num mundo
de interesses. E eu acho que o, o valor, o dinlpieo se ganha com toda essa
distribuicao, essas coisas relacionadas com o &llviuita grana, € muito dinheiro.
Entdo, eu acho que nao é interessante”. (Adriana)

Essas elucubragbes parecem advir ndo apenas dexp@sEncias pessoais na busca
de informacéo sobre a doenga, mas sugerem umarongeontexto de trocas de saberes em
grupo, no espaco das organizacbes na sociedade emvi que noticias circulam e sao
debatidas com uma possibilidade de maior argum&mtacrespeito dos interesses politicos
gue estdo em jogo, neste campo. Sabe-se que osss®e da industria farmacéutica, as
disputas de mercado e as negociacdes do Estado gpaaatia de fornecimento das
medicacbes adequadas sdo temas delicados desédgoodm epidemia (GALVAO, 2002;

ALTMAN, 1995), e cujo debate nunca cessou. Peldradn, atualiza-se no dia a dia das
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participacbes em espacos coletivos nas ONGs e/guavanento, reacendendo a discussao
sobre os interesses dos laboratérios e das pesquish achado necessitaria de maior
investigacdo para uma compreensao mais aprofurdladaas razées. Faz rememorar, por
fim, o desfecho do livro a ‘Cura da Aids’ (19943ceto por Hebert de Souza, o ‘Betinho’:
“De repente, dei-me conta de que a cura da aidsig@ntes mesmo de existir, e de que seu
nome era vida” (Ildem, p. 47).

6.3 O CUIDADO COMO TRABALHO FEMININO.

Ao longo das trajetorias narradas, surgiu uma dederdo cuidado comum a todas
elas, qual seja: a atividade do cuidado a tercéinass, pais, filhos, maridos e netos), tanto na
vida cotidiana, como em diferentes momentos e gtogede suas historias, independente do
HIV. Neste sentido, o cuidado significa hdo apem&sbalho realizado para conservar sua
propria vida, mas a vida de outros e outras (ARANMBOLINIER, 2011).

Rita vive com a mée que sofre de diabetes e € a@amaeixa-se por ndo conseguir
compartilhar esse cuidado com os irméaos. A maeatei®a também tem diabetes, mas ela
nao € a cuidadora central, sua irméa absorve pnaticte todas as tarefas; entretanto, ela cuida
de filhos e netos, o que Ihe toma bastante temgdada®a, até pouco tempo, cuidou de sua
mdae acamada, que veio a falecer ha cerca de unCassia tem a avé acamada e divide os
cuidados dela com a mae. Marisa dedica grande garteu dia aos cuidados dos filhos,
principalmente, da cacula. Nara mora com a méaeteaem@juda nos seus cuidados diarios.
Betania, por sua vez, reside com a filha, por géemidada.

Essa configuracdo de fungdes, de acordo com atliter feminist® que se lanca as
analises da moral e ética do cuidado ‘@are’), corresponde a um lugar comum ocupado
pelas mulheres historicamente e pouco reconheeidospciedade enquanto uma atividade de
trabalho, na maioria das vezes, ndo remuneradamtaaconstrucao historica das relacdes de
género, que estrutura as relacdes de poder (SCI¥BPD), a qual por muito tempo definiu a
esséncia feminina associada exclusivamente a negod e seus desdobramentos,
naturalizando-a como funcéo prioritaria da vida dagsheres. Dai, as tarefas domesticas,
como o cuidado com a higiene da casa e das criamgaeparo da alimentagcdo da familia, a
responsabilidade na administracdo dos remédios@emde doenca, e o cuidado de vizinhos

13 Tronto (1997), Arango e Molinier (2011), Paperm2@i(1), Montafio (2011), Sorj (2016) e Hirata e Deber
(20186).
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e amigos, serem ‘naturalmente’ atribuidas a furfe@@nina. O impulso politico maior do
movimento feminista, por sua vez, revelou e repudissa definicdo hegemonica da mulher
como reprodutora e confinada a esfera familiaya gssumia um papel social de subjugada
e excluida (GIFFIN, 2002; GALVAO, 2010'LEARY, CHENEY, 1993.

Tronto (1997), ao discutir uma possivel abordagemirfista do cuidado, levanta
alguns pontos importantes, quais sejam: cuidarig@mpdlgum tipo de responsabilidade e
compromisso continuos; € necessariamente relagiénaina atividade regida pelo género
tanto na vida publica, quanto na vida privada; aeghcdo é um elemento-chave; é uma
atividade assistencial para satisfazer as necelesias outros. Desse modo, quem ‘cuida de’
no cotidiano dos lares, em geral, correspondeaxgefimiliar, que é quem pode oferecer esse
suporte continuo. Mas, o que faz o ‘cuidar de’pegcebido como moral ndo é a atividade em
si, mas o reflexo dela nas praticas, a partir degacdes sociais que sao atribuidas a quem
cuida e a quem cria as atribui¢cdes. Portanto, ndima questdo que emana unicamente das
mulheres nem de todas as mulheres, mas por seatvdade sobretudo delas, reforca a
manutencéo das relacdes de poder e suscita quesitesS.

Nessa pesquisa, para algumas das entrevistadapacéo e responsabilidade com o
cuidado do outro ndo aparece como um problemasetélepararem com alguma nova
condicéo da vida que transforme a leitura quetélasdessa atividade. O HIV aparece como
uma dessas ‘novas condi¢des’, na trajetéria deralgudelas, como de Rita e Roberta, o que
povoa os exemplos praticos do dia-a-dia de cuidedwsdificuldades na conciliagdo entre o
cuidado a terceiros e o autocuidado. E notavelos®sicontornos e significados que essa
pratica ganha quando a cuidadora precisa protagowizcuidado de sua propria saude,
demandando preocupac¢des consigo mesma para queveigdo com qualidade de vida e, ao
mesmo tempo, ainda sendo responsavel pelo cuidadouttas pessoas, muitas vezes
incapazes de gerir seu autocuidado. Andlise sirgilabservada por Barbosa, em 2001, ao
estudar alguns aspectos da vida de gestantes siingme perceber que, na medida em que
o diagnéstico do HIV provoca ‘novos’ problemas, aagr sobremaneira as condi¢cdes de
sobrevivéncia familiar, por exemplo.

Segundo Tronto (1997, p. 192), “desde que uma pesseienda cuidar de outra, é
impossivel estar preocupada consigo mesma”, poishan um significativo empenho de
tempo e esforco. Nesse momento, as entrevistad@sirstm uma tendéncia a identificar o
cuidado como um trabalho que lhes ocupa e comecausaitar questionamentos a respeito
de sua propria pratica. No entanto, nem todas goese transformar essa realidade a partir

dessa constatacdo. Um aspecto possivel pra rsfbétie esse Gltimo ponto, e que essa mesma
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autora destaca, é olhar para o cuidar como étiga apgopriada para 0s que estdo numa
posicdo social mais subordinada: em que medidaliddc de’, nesse contexto do lar, ndo
reflete um mecanismo de sobrevivéncia para as magh®u outros que estdo lidando com
condicOes opressoras, na vida?
“Abro méo por ela e, as vezes, eu me revolto, poeEw também preciso [...] me
manter de pé. Pra me manter de pé, o que é qamlea que fazer, ndo é s6 tomar o
remédio. Eu tenho uma qualidade de vida, a min[mf.Deixei de fazer varias
coisas em funcdo dela. Entdo isso, as vezes, madhmé? Porque eu preciso ter
uma qualidade de vida, devido a minha condicagd.H.eu fiquei sem tempo pra
guase, quase nada. Ai, eu as vezes fico nervobamAu deus, mas por que isso ta
acontecendo comigo?’. Ai depois eu paro e pensopnéso. Eu td aqui com essa
condicdo, mas t6 de pé. Ainda t6 em pé pra olhandea Ai eu volto atrds, me

acalmo, relaxo. Entendeu? Mas, as vezes, do nafilzoeeu fico, me da um panico.
Eu fico revoltada”. (Rita)

Quando foram internadas ou estiveram em situacadragdglidade, algumas das
entrevistadas acionaram uma rede de apoio basitafeemnina para ajudar nos cuidados de
si: irmas, filhas, maes. Essa atividade, a medidatgnde a ser reconhecida pelos demais
familiares como uma das tarefas inerentes ao coidadar, adquire feicbes femininas, sendo
absorvida e desenvolvida majoritariamente por nmatheBrito (2005) discute esse ponto de
vista sobre o cuidado no ambiente doméstico come insistente tentativa da sociedade em
tomar essa atividade como qualidade natural feminmantendo-a na invisibilidade e
implicando na sua desvalorizacdo. Na realidade,h@aocédo do tempo dispendido nessa
atividade e de que modo elas comprometem as adrgmcdes da vida. E o custo real desse
cuidado informal tende a ser muito alto. Dessa &rguem esta de fora, de um modo geral,
nao valoriza a energia que é demandada na pratiemese sente convidado a dividir a tarefa
com quem esta ali, centralizando os cuidados.

Para driblar essa dificuldade de conciliagdo dbalieo de cuidado doméstico e de
outras atividades diérias, algumas ‘terceirizarancuidado: transferem a tarefa para outros
familiares (geralmente, outras mulheres) ou camtnatservicos — em geral, também
femininos. “Em muitos casos, o trabalho profissiat@s mulheres guarda proximidade com o
trabalho doméstico, além de muitas vezes ser agi@lino espaco privado. [...] Da mesma
forma, as atividades ligadas ao cuidado com o cfcpmo a enfermagem e assisténcia
social)” (BRITO, 2005, p. 886). Entretanto, é impote destacar que tal caminho pra
profissionalizacéo feminina do cuidado pode esgadb a propria experiéncia das mulheres
com a pratica do cuidado que, segundo Galvao (20&6) acumulada de um aprendizado em

outros cenarios, entre as mulheres da familiac®amnidade.
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“Eu fago tanta coisa. Cuido da minha neta, de vezgeando vou buscar ela na
escola. Saio para resolver problemas de consulticenéSaio pra poder ajudar a
minha mée, também que é doddi, leva-la no médiastabte, ah! Bastante afazeres.
O que ndo me falta é coisas pra fazer [risos]. §aada da sua méae?] Um pouco.
Minha irm& cuida mais, que mora juntinho dela. Miss,vez em quando, tdo me
solicitando a comparecer [sorrindo]. Minha irma ssatambém e quer uma folga,
né? [sorrindo]”. (Roberta)

“Ela [a mée] ficou dois anos numa cama, com ‘homecaé, enfermeira vinte e
guatro horas. Ela teve uma complicacdes, [...] Eauelas e tudo mais, ela ficou
muito depressiva por que deixou de andar”. (Adriammtando sobre os cuidados
com sua mae, no final da vida)

Molinier (2011), ao discutir a ética do cuidar,ztea questdo da desvalorizagdo deste
tipo de trabalho o qual, ainda que remunerado,ctaraa-se simbolicamente como um
‘trabalho sujo’, o que reforca seu papel subaltegnsua invisibilidade. Trata-se de um
conflito que resulta tanto das caracteristicas edéig® de trabalho (lidar com o corpo, a
higienizacdo, os excrementos), como das novas foderaespecializacado e hierarquizagéo
dessas atividades, no mercado, respondendo a gmes&cao do processo do cuidar neste
cenario.

Transferir a tarefa para outro familiar (0 que ésnt@mum, até pelos custos de um
cuidador especializado na tarefa), por sua vez, sodiaciona o problema. Enquanto esta
atividade néo for vista como uma atribuicdo sodmltodos, que necessita de valorizagao
adequada (incluindo a financeira, seja ela por fi®@oeou salario) ou, no minimo, um
compartilhamento com outros familiares, ela comraua sobrecarregar alguém que, de um
modo geral, ja tem suas atribui¢cdes rotineirash@sens, por sua vez, nos cenarios descritos
pelas entrevistadas, parecem estar ocupados de&wmm@starefas externas ou com suas
proprias familias, ndo se colocando a disposicéia ga inserir na dindmica, como também

problematiza Tronto (1997).

“[Tem outros irmdos?] Tenho. [Quantos sdo0?] Umaiemum irmao. [...] [SO vocés
duas cuidam dela?] Uhum. [O irmao nao ajuda?] R&to contrario. [sorrindo] S6
sabe pedir a minha mée”. (Roberta, falando sobireisfio do cuidado da mée)

Rita chega a levantar a hipotese de que, se tivassela e hoje no seu proprio lar (é
interessante observar que ela coloca essa conda@j@o necessaria para que tivesse seu
proprio lar), a situacao seria outra, pois teria gcionar o CREAS para negociar essa divisdo

do cuidado:
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“Minha mée ndo ia ter, ficar sozinha, por que ejuidar eu, meu irmdo, minhas
duas irmas, que ia ver que ela ndo tinha ningu&morando com ninguém, eu acho
gue eles iam se movimentar de uma maneira difer&et@comodaram por que eu
fiquei 14". (Rita)

Uma abordagem feminina do cuidado, segundo Trd®@®7), carrega o fardo de uma
aceitacao indiscutivel das desigualdades estatlakepelas relacdes de poder, permeadas por
materializagdes das relagdes de género, como sadigexual do trabalho, numa sociedade
que desvaloriza o que as mulheres fazem. Ja nuardagem feminista, é possivel ampliar
essa compreensdo, tanto nas questbes morais catiucionais, e o préprio cuidar,
tornando-o uma questdo central na vida de todasiass de todo mundo na sociedade. E
preciso tanto trazer o cuidar para a democracldizamdo-o, como democratiza-lo.

O desafio que se coloca, a partir dessa analisegnpo, € o da reconstrucdo desses
cenarios de cuidado, sem recriar e reproduzir ferdeaexcluséo e opressdo das mulheres. E
necessario admitir que o cuidado ndo deve configedicom o amor das mulheres
(ARANGO, MOLINIER, 2011). Com essa finalidade, épmntante politizar o cuidado:
garantir politicas publicas que busquem visibileamalorizar esse tipo de trabalho como uma
atividade a ser desenvolvida por diferentes atgmsais e adequadamente remunerada,
transformando o olhar ‘naturalizado’ do censo comamespeito desse tipo de atividade
enguanto tarefa feminina.

Outro ponto importante, nessa mudanca, é a capEciia agéncia das mulheres que
vivem em tais cenarios, a qual pode estar tolhigiatel da relacdo de forcas estabelecida. Para
tanto, o apoio social e a participacdo comunitggealem ter um papel singular na
ressignificacdo das nocdes de sociedade e dasbOeslage poder que a atravessam,
estimulando-as a ressignificar seu préprio papelusive no cuidar. Para além disso, como
destaca Sorj (2016):

“Héa outras alternativas de trabalho de cuidadofqgem a concepcao dicotémica
gue separa o trabalho remunerado no espaco publictrabalho ndo remunerado
exercido no espaco privado ou, ainda a contrapp®¢dre a mercantilizacdo do
cuidado e o cuidado doméstico nado-pago. O trabatmunitario [...] ndo é

propriamente um trabalho mercantilizado, mas tampat trabalho doméstico, e
sugere a necessidade de se expandir o préprio itnetrabalho e incluir nele

outras formas de expressdo. O trabalho comunitiicuidado € uma construgao
politica engendrada pela nova arquitetura dasigaditsociais, que atribui as
comunidades e aos individuos o papel de correspeisspelo desenvolvimento e
bem-estar social” (Ibid., p. 125).

N&o se pode perder de vista que o processo dézacgdib ndo deve ser entendido

como uma forma linear de ‘tomada de consciéncia$s admitir que ele possuira avancgos e
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recuos (MONTANO, 2010; GALVAO, 2010). Esse e outaspectos correlacionados ao
apoio social e a participacdo num movimento saeeio aprofundados no capitulo a seguir.

7 APOIO E MOVIMENTO SOCIAL NAS TRAJETORIAS POSITHIV AS.

O MNCP foi o cenario escolhido para este estudaleomtuam as oito mulheres
entrevistadas, cada uma exercendo um papel sdeiaho da dinamica do movimento. Ali,
elas interagem num palco social construido a pdes demandas e evidéncias de uma
possivel feminizacdo da epidemia de HIV/aids, d gaahou destaque em meados da década
de 2000, no Brasil (BRASIL, 2015; BRASIL, 2014a; BRL, 2013; BRASIL, 2012a).
Diante desse cenério e apos avaliacdo e debatendeajeto chamado ‘Cidada Posithiva’,
surge o movimento denominado MNCP, o qual se jaatgor ter transcendido seus limites.
Desse modo, deixa de ser um projeto com poucaacagitle e passa a abranger varios
estados do territério nacional, buscando mobiligamtegrar as mulheres vivendo com
HIV/aids, no pais. Segundo a Carta de Principid/&CP (2007), o movimento objetiva o
fortalecimento e a emancipacdo dessas mulheresialgugr estagio, independente de credo,
orientacdo sexual, raca ou cor, orientacdo polfiantidaria, em todos os niveis, municipal,
estadual, regional e nacional.

O projeto ‘Cidada Posithiva’ comeca a ser planejado 1999, quando quatro
mulheres brasileiras soropositivas, num encontrGalé@mbia, participam de um treinamento
para elaboracédo de planos de acéo, fortalecimeatdgomomia das mesmas, qualificado por
elas como ‘empoderamento’. Num férum, em 2000, i d® Janeiro, essas mulheres se
unem a outras mais e reivindicam estratégias uegeno sentido de deter a epidemia que as
atingia de forma especial, além da ampliagdo e oniellda qualidade de assisténcia. Nesse
ano, ele se estabelece como um projeto-embridocotygbivo era a constituicdo de um grupo
cooperativo e consultivo de mulheres com HIV/aidsando o fortalecimento individual e
coletivo, em treinamentos, monitoramentos e sup@eg, para o resgate da cidadania e da
autoestima, melhorando a qualidade de vida. Em,20@upo supera as expectativas e é
formalizado enquanto MNCP, com representantes easeqtiodos o0s estados brasileiros.
Dentre as entrevistadas, apenas Elza e Betaniagpane ter tido maior participacdo nesse

processo historico do movimento.
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Esse breve historico do MNCP converge com aquile Hlunes (2013), numa
interpretacdo de aspectos proprios do interaciansimbolico, fala a respeito da origem de
um movimento na sociedade civil: o motor dos fendwsesociais coletivos esta na
inquietacéo social; desse modo, os movimentosisawgcem da “insatisfacdo com a forma
de vida, de inicio espontaneos e mal organizadesgoe, em seu desenvolvimento, adquirem
uma cultura e uma organizagao social, com regvasoees, uma lideranca estabelecida e uma
divisdo de trabalho duradoura” (Idem, p. 259).

Entre os esfor¢cos de trabalho do movimento, haigade para: atuar como rede na
defesa e garantia dos direitos de politicas deespagda as mulheres, criando nucleos de
cidadds, em todos os estados do territorio, reaza@ncontros nacionais a cada dois anos,
intercalados com encontros estaduais; formar meghdo MNCP nas tematicas: direitos
humanos, estigma e discriminacdo, saude sexualide s&produtivas, controle social de
politicas publicas, cuja formacdo se dé atravésr@ieamentos dos nucleos, respeitando a
Carta de Principios; promover o fortalecimentovidiial e coletivo das mulheres que vivem
com HIV/aids para atuacdo em acdes de prevencateécéo e na prevencao secundaria,
buscando o controle da epidemia no pais; constasidiversidades existentes, no Brasil, uma
identidade de mulheres com HIV/aids cunhada nocéierda cidadania (CARTA, 2007).

A respeito dessa organicidade, Nunes (2013) tambéstaca 0s elementos que
caracterizam um movimento social, e que parecean estescopo dos principios do MNCP,
descritos em seu documento oficial (CARTA, 2007):

“A primeira delas é a mobilizacdo coletiva, idantifla e explicada de diferentes
formas nas diversas teorias dos movimentos sociameportamento coletivo, acao
coletiva, redes, acdo conjunta ou coordenadaAetegunda é reivindicar ou propor
mudancas, ou seja, intervir na realidade social)y atgum nivel de organizacao.
Evidencia-se, também, um carater ndo instituciomabhcao efetivada, em alguma

medida. Finalmente, a agéo coletiva, para ser dersia movimento social, deve
apresentar alguma continuidade temporal” (Ibid257.).

Este capitulo centra-se na analise de como terade @as desdobramentos da proposta
do MNCP, na prética, no nucleo que o movimento ttohao Rio de Janeiro. Objetiva-se
examinar o0 modo como o MNCP passou a fazer partevida das mulheres aqui
entrevistadas, os significados que adquire e caverloera no cotidiano de cada uma delas e

no coletivo, inclusive no que diz respeito as disd&s do Cuidado.
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7.1 O APOIO SOCIAL NO CONTEXTO POSITHIVO E A PARTIRACAO EM UM
MOVIMENTO SOCIAL.

Receber apoio apdés o diagnostico, embora parecansrdemanda oObvia de quem
adoece, nem sempre é 0 que acontece na pratiada 8as mulheres entrevistadas sugere que
oferecer apoio a quem chega recém-diagnosticaada maioria das vezes, desesperada é um
dos fatos que justificam a participacdo delas neimento. Os apoios que elas relatam ter
recebido, por sua vez, variaram de acordo com eri&qeia de vida de cada uma e incluiram
o apoio social (religioso, do movimento de PVHA),apoio do parceiro e da familia
(principalmente das redes femininas mencionadasutim capitulo — méaes, filhas, avos,
irmas, cunhadas). Dentre esses, o que mais chanabenedo foi 0 apoio social, por ser
comum a trajetoria de todas.

Segundo Valla (2001; 2002), entende-se por apai@lscomo sendo um dispositivo
coletivo que melhora a saude das pessoas envokidagupos diversos (associagdo, clube,
igreja, entre outros). Como comumente se da de ms@iematico e entre pessoas que se
conhecem, em geral, acontece ligado a uma instdwg entidade. Em meio a dificuldade de
acesso aos servicos de saude, ou a formatos dadouglie atendam suas demandas, em
especial no contexto brasileiro, as pessoas acgbatnuscar esse apoio em outros cenarios.
Nesse estudo, 0 apoio social apareceu sob dugsepevas principais: o apoio na religido e o

apoio nos grupos vinculados a experiéncia do HIgu@ inclui o MNCP).

“Quando eu preciso de ajuda, eu corro pra ondefyja”. (Rita)

“A Unica coisa que eu faco, que eu me sinto mwtm b...] é frequentar grupos. Que
felicidade! E quando eu me apego num grupo, euseéificar sem o grupo. Sabe?
Por que eu gosto de vir, ver aquelas pessoas téo. jksso te faz bem?] Faz. Com
certeza. [Tu achas que isso é importante pra ussopeque tem um problema de
saude?] Com certeza. Por que a gente se fortajeee gente vira e fala assim: ‘Eu
ndo sou a unica™. (Nara)

A religido surge, nos relatos das trajetérias desualheres, indicando ser um amparo
importante para lidar com os desafios da vida.ekga religiosa, na vida de Cassia e Nara,
por exemplo, ja era presente antes do diagnoieparece varias vezes no discurso como
elemento de apoio em diferentes momentos criticessula trajetoria, inclusive para

compreender e aceitar sua condicdo de saludeamgato e a morte.

“Eu tenho muita fé em Deus. Mas eu creio no podsemdédico também”. (Nara)
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“[...] Nao me desesperei por qué, assim, eu sefupevangélica, sempre fui criada
num lar evangélico, nunca tive medo da morte”. $@assobre quando recebeu o
diagnostico)

Valla (2000; 2001; 2002; 2009) identificou esse eatp da religiosidade, na
atualidade, enquanto apoio social, principalmentes classes populares. Para ele, essa
procura pode estar fundamentada na busca por uphiaagéo, um sentido, algo que torne a
vida mais coerente — o que é possivel reconhecdalaade Cassia. As igrejas acabam
oferecendo um espaco de suporte alternativo paranedizacdo de sentimentos e conflitos
que adoecem, mas cujo trabalho normatizado dog;ssrge saude, em varios cenarios, nao
tem dado conta de acolher. Como diz o autor, satale um tipo de estratégia de
sobrevivéncia, cuja eficacia é simbdlica, mas cesultados concretos, em termos de bem-
estar; acreditar no sobrenatural esta mais reladmra resolucdo de questdes praticas e
imediatas (como o alivio das tensfes), do que €acarna vida ap0s a morte em si, por
exemplo.

Para Valla (2001) € importante a distingdo entrexgeeriéncias ‘individualizantes’,
comuns a classe média e alta, e as experiéncietsves| mais comuns as classes populares e
criadas a partir das suas condicbes de vida; mest®, o caminho da espiritualidade e
religiosidade parece ser um dos principais. No @& experiéncias das entrevistadas, a
pratica sugere estar mais colada a um convividieoléD que se observou entre aquelas que
buscam apoio na religido foi a procura por pesgoascompartilham da mesma crenca e que
reforcam os beneficios de continuar acreditand@ geguir vivendo. O autor inclusive, lanca
a questdo: sera que “a melhoria no estado de shsdes fiéis ndo vem mais do fato de
estarem juntos continuamente no mesmo espaco,fidcajue da acdo isolada do lider
religioso?” (Idem, p. 128)

“Eu gosto de ir na Assembleia e na Universal, héua/ou muito pra l4, eu me sinto
com mais forca, pra mim caminhar e ir pra ondewaraj. (Rita)

A busca dos grupos de apoio (religiosos ou na@cgaainda ter um atrativo: a forma
assistencialista com que alguns atuam, como nabdisfio de cesta basica, valorizada,

principalmente nos relatos de Nara e Rita.

“Olha, B., tem um grupo |4 na Tijuca que é muitonh vai |& conhecer’. Ai eu
disse assim: ‘Ah, qualquer dia desse eu vou'.Ai,.bem ai descobri que tem essa
cesta basica. Essa cesta basica ndo da assim mésm[...] Mas ajuda bastante”.
(Nara)
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Valla (2000) discute tal aspecto, apontando a lidagie do Estado em ndo apenas
deixar de resolver os problemas de saude da p@umjlagmo ndo garantir o estado de bem-
estar a que ele se propde, principalmente entdaases populares. Esse aspecto € o que
parece favorecer, ainda hoje, a busca do apoiogb@mado convivio coletivo, em funcéo das
doacdes e ofertas de itens basicos do dia-a-dis,. d/gue parece mais claro nas entrevistas é
a auséncia de referéncia ao apoio dos servicoaltke £ demais érgaos publicos para sanar
uma necessidade de apoio psicoldgico e socialsistéacia dos servigos de salde nao parece
atender as expectativas dessas usuarias, por natesscido num formato que atraia essas
pessoas. Como destaca Valla (2009), ndo se tratemspla falta de tempo. A escassez de um
espaco de didlogo e troca sobre um evento novoeagador como o HIV, no dia-a-dia de
cuidado, parece ser uma caréncia para as PVHA.aNfma esses atores buscam outros
cenarios que Ilhe deem um suporte para além doimtenid individual e medicalizante.

Parece haver uma demanda de convivéncia entregtiasa de experiéncias.

“Eu precisava saber o que eu tinha, né, e eu precide amigos e amigas que
tivessem a mesma coisa que eu, pra me sentir dapfhor que eu era sozinha, meu
[companheiro/parente] ndo deixava eu falar sokassonto. [...] Tava muito carente

de informacéo, eu ndo sabia... Eu sabia, tinharrrdgdo da faculdade, mas eu
gueria saber o qué que era viver com HIV, comoryige ndo queria morrer, como

gue as pessoas tavam vivendo, o qué que elasresiaxendo?” (Elza)

“E vou pras minhas ONGs, aonde eu me sinto beme Eamfalta. E, € um balsamo
pra mim. Eu estar presente naquele grupo onde ssopwme desabafar, onde eu
posso falar o que sou realmente, a minha persadaidd que eu tenho. O que eu
deixo de ter. Ali eu me abro”. (Rita)

“Eu gosto quando tem pelo menos uma pessoa sotiwpo$i..] Quando tem uma
amiga minha, um conhecido, uma pessoa qualquetegu® mesmo ‘pobrema’, eu
me solto. Ali eu brinco, ali eu danco, ali eu fara beca!” (Nara)

Esse apoio, entretanto, deve ser garantido peltéssa e seu modelo pensado junto
as comunidades. No que tange as politicas vol@asld/HA, o aconselhamento é uma das
principais ferramentas da atualidade para a pratesse apoio, nos servigos, desde o
momento da testagem (BRASIL, 2008; 2005b). Masa péém disso, esse dado sugere um
reforco da importancia do processo de descenttdlizala assisténcia para dentro dos
territorios, na APS, e o0 seu potencial papel edaiara construir novos cenarios coletivos de
cuidado, junto a comunidade, similar a outras e&peias ja relatadas na literatura
(BRIGAGAO, NASCIMENTO, 2014). Poucas mulheres famar referéncia a experiéncia
coletivas em grupos ou salas de espera, nos sergigsalude que frequentaram ou ainda

frequentam. Aquelas que tiveram, falaram de grupes conversa promovidos por
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profissionais do servi¢co, das areas de psicologi@reico social. Apenas Roberta e Nara
tiveram algo para contar a respeito e gostaranudo/gyenciaram.
“Ai ficava aquela reunido boa... Agradavel, as paseram semelhantes, né [risos],
digamos. Cada um com seus problemas... Se tormagaarde bem prazerosa. Na
companhia um do outro com brincadeira...” (Robefddgando obre o grupo de

adesdo que ela ajudava a construir com a Assiskemial no seu Posto de Saude, e
gue durou uns dois anos, mas que acabou sem elaesatamente o porqué)

“[...] L& tinha uma psicéloga |4, que ela fez uramy la no Posto. Ai quando trocou
o diretor la do Hospital, acabou com o grupo. Aifei na internet, ela se inteirou e
tudo, ai ela descobriu o... [uma ONG especifig@jara, contando sobre a estratégia
gue a psicéloga encontrou para ndo deixar os fasiedd grupo sem 0 apoio
coletivo)

Brigagdo e Nascimento (2014), ao analisarem a &quea de dois grupos (um em
servico de saude e outro numa organizacdo comiapjt@lestacam que o grupo € uma
estratégia privilegiada de cuidado, pois permite, qum espaco de trocas e reflexdes, os
atores escutem as historias de vida, as expedatiamgustias do futuro, estabelecam novas
relacbes e vinculos, exercitem novas posicdes elagdes com 0S outros e consigo,
desenvolvendo sua autonomia, tornando-se um cemia construir a superacdo de
problemas. E, portanto, orientado por uma nocaoliadspde salde. Suas acdes podem
incluir desde aquelas direcionadas aos individunsggmipo, como outras relacionadas a
questdes intersetoriais que colaboram na elabordgéagpoliticas. E 0s usos que 0s seus
participantes fardo dele podem buscar atender assvariados interesses, podendo ser tanto
um espaco de reflexdo e producdo de sentidos, comdispositivo de ampliacdo da rede
social; em todos os casos, poderd se configurarurnanestratégia singular de promocéo da
saude.

Embora o MNCP se caracterize como movimento soqia, se configura numa
estrutura diferente daquela de um ‘grupo terap@utadgumas caracteristicas presentes em
seus principios (CARTA, 2007) possibilitariam pelss&@omo exercendo um papel de grupo
de apoio, semelhante a descrigcao feita por Brigagdascimento (2014). Entretanto, existem
mulheres que, apesar de uma participacdo anterds Bngajada no movimento, como
relatado por Roberta, usam o espaco coletivo taije gemandas bem especificas e pontuais,
como a busca de informacéo. Essa mudanca de pastiusive, parece acontecer por este
espaco ndo ser mais reconhecido como um lugabpaca de apoio e resolucao dos conflitos
cotidianos.
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“[Quando tu precisas de ajuda, tu vais pra onde]lByar nenhum (risos). Pra
dentro. [Pra dentro?] Sim, faco introspeccdo. Azese entro em depresséo. [E
acrescenta sobre o grupo] Sé vou ali é mais preeofvar, do que pra participar
mesmo”. (Roberta)

“Né&o tenho apoio [gargalhando]. A rede de apoioPhdirede de apoio sou eu
mesma... Por que eu ja te falei, eu ndo tenho almio[uma ONG especifica] e ndo
tenho apoio dentro do Movimento das Cidadas”. (sgri

As falas de Roberta e Marisa sugerem algo de tiwofldentro do préprio coletivo
hoje. O MNCP propbe-se a ser um espaco acolhedas, méo tem atraido as mulheres
soropositivas da maneira como gostaria (com rodasres e maior numero de participantes).
Tal fato apareceu nas avaliagdes das acoes, palas liderancas no final do ano de 2015 e
foi notado na frequéncia cada vez menor de novdsemas nas rodas mensais realizadas, o
que tem se configurado um desafio & manutencdoruipog Esta redugcdo estimula um
guestionamento sobre 0s objetivos e estratégiasothdizacdo do movimento e as demandas
cotidianas das mulheres vivendo com HIV/aids.

Em termos das dinamicas propostas pelo MNCP, foohservadas dificuldades
metodoldgicas na conducdo das rodas. Embora ségamjgdas para durar aproximadamente
duas horas, com discussdo de tematicas pré-defimidama agenda anual, na pratica esse
tempo fica quase todo destinado a apresentacaaehe gsta na roda e de suas historias de
vida. Tal fato sugere a necessidade das pessdatadsobre si e compartilhar suas préprias
trajetorias de superagfes e desafios, naquele nioroeletivo. Depreende-se que, ao buscar
garantir um espaco de escuta e apoio social, beno @ discussado de questdes politicas
ligadas ao cuidado de PVHA, em especial, as mugheamnbas as questbes ficam
comprometidas. Para ilustrar essa observacdo, cidde que no acompanhamento dos
encontros foi possivel observar varias interrupgfe$do a hora, sem conseguir chegar a fala
tida como a ‘principal’, que seria a de um/uma egjlista convidado/a para debater o tema
do dia.

Ou seja, ndo se consegue nem satisfazer quem @racada por diferentes interesses
e nem dar conta de fomentar a participacdo do nentionnas questdes politicas. Ao serem
perguntadas sobre a quem elas recorrem, quandsgmede apoio, apenas Nara referiu 0os
grupos, ainda assim, sem se referir a este movimespecificadamente. Tal hipotese é
reforgcada pela queixa de Marisa sobre a falta doaocial efetivo do MNCP.

Dentre as indagacdes sobre o modelo de atuaca@dmento, cabe sinalizar para o
papel assumido por outras configuracdes de apomo@ religido e as redes sociais virtuais,

bem como aspectos relacionados ao contexto poli#icao impacto dos avancos no
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tratamento, explorados também por Farias e Dimen§2©08). Essas autoras atribuem a
atual desmobilizacdo para o ativismo coletivo taat@uestbes politicas, a respeito da
transformacao da atuacdo das ONGs/aids nas ultdgwlas, como individuais de quem se
organiza nesses espacos; o que implica, em audantuatividade de pessoal, acomodacao
individual diante da cronificacdo da doenca e dacessdo de beneficios e aposentadorias,
bem como de abandono da mobilizagdo em virtudeallaoma da qualidade do tratamento no
pais (principal bandeira de luta da sociedade onghnizada). Ademais, ha um importante
impacto da reducéo de financiamentos e menor poismo das ONG/aids e das PVHA, na
formulac&o de politicas e no controle social, apdatpor alguns autores, em analises mais
atuais. Tratam-se de analises relativas as noveactedsticas da epidemia hoje, da
capacidade de respostas da sociedade civil orginieadas politicas de promocdo e
prevencdo a saude implementadas nos ultimos amws, discutido mais adiante (PARKER,
2015; AGGLETON, PARKER, 2015; KIPPAX, STEPHENSON,12).

A tendéncia ao esvaziamento do MNCP pode ser igaabncompreendida nao
apenas como falta de vontade das mulheres a nagf@ibz (como sugeriram as mais
engajadas), mas como uma busca desses espacosittomabjetivos, como recorda Valla
(2001); inclusive como ferramenta terapéutica, @ p@priamente o engajamento politico,
pois h& diferentes interesses envolvidos e os mesdm sdo estaticos. Quando passa a haver
uma cobranca de modo sistematico na organizacéohaeer uma formacgéo politica dessas
mulheres para tanto, € compreensivel que elas n@mcoutros espacos aos quais suas
demandas se adequem.

Essa migracédo pode ser observada a partir da cls@obre a participacdo delas no
movimento, desde sua inser¢do. De um modo gemagiresso deu-se a partir da experiéncia
em cenarios anteriores que, através de uma realearaen atraindo esses atores sociais para
‘mais esse’ grupo. Apenas Marisa veio diretameata p MNCP, sem se fixar a nenhuma
organizacdo antes. Isso é interessante, pois geumig outra perspectiva de analise para
compreender o uso que essas mulheres fazem dgmsm.eBoucas sabiam falar sobre a
historia do movimento e de como foram parar lardemsso comecou a chamar a atencéo, a
medida que se davam as entrevistas, soando conparatoxo, pois foi exatamente através
da participacao delas no movimento que elas fosdetisnadas para essa pesquisa.

A medida que se buscava resgatar as lembrancas sotitegada nhum movimento
exclusivamente de mulheres soropositivas, suastdrgs revelavam percursos que
alternavam com a participacdo em varios outros gespaespecialmente ONGs, além de

outros grupos, como aqueles dos servigos ondekdasassistidas.
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“Al, eu tenho o ... [referindo-se a uma ONG espeif Ai, eu tenho a doutora M.
gue ela cuida de pessoas, é, é especiais, né? ®éouma especial. Entdo ela me
botou num grupo de ‘Amigos Eternos’. Ai, também &sme ‘Amigos Eternos’. Al,

tem o Grupo ‘Convivendo e Vivendo com o, com HI¥'tal. [Sdo varios grupos
assim?] E, varios grupos”. (Adriana)

Para algumas delas, a participagdo nao pareceliggtda a um compromisso com
uma unica organizacdo, mas ao livre transito egrirpos que lhe fazem bem (salvo algumas
excecOes, como Cassia, Elza e Betania, as quaigrprde experiéncia militante de outras
organizacdes em HIV/aids, antes de entrar no MN@Pjnedida que ocorre a troca de
experiéncias, surge a possibilidade de conhecearauo espaco. Para muitas delas, foi assim
que apareceu o MNCP, por exemplo.

Desse modo, entre as entrevistadas, a insercdo ommento de mulheres
soropositivas deu-se, principalmente, durante dicpmcdo em atividades de outras
organizacbes, por convite de uma ativista. Elzaadai vérias vezes pelas demais
entrevistadas, desempenha esse papel social aglotjntendo participado de diferentes
cenarios (movimentos sociais de aids, mistos o). I atuacdo, para além da articulacéo
politica, € atrair novas mulheres para o0 movimeigminino especifico que se reune
mensalmente, na sede de uma ONG parceira.

Por vezes, o0 movimento das cidadas € até idemtifica fala de algumas delas como
‘grupo da Elza’. Sua trajetéria € a Unica que @vadrticipacdo em outras experiéncias
militantes antes da infecgcdo e que, no seu caswreacno movimento estudantil, o que
sugere uma habilidade de articulag@o construigata dos significados positivos dessa acao,
na vivéncia em outros cenarios coletivos ao lorgeida. Ou seja, ndo foi adquirida de uma
hora pra outra e néo € livre de significacdesuasscela inclusive traz em seu discurso.

Além disso, foi Elza quem, durante a experiéncialzkervacéo participante nas rodas
de conversa, teve o papel de ‘informante’, indicanoutras mulheres para serem
entrevistadas. E isso ndo se deu a toa, ela confgte bem todas as pessoas que participam
do movimento hoje e todas aquelas que ja passakmqua. Foi com ela que se estabeleceu
0S primeiros contatos para saber sobre a viabdidbebsa pesquisa, pois embora ndo seja
mais a lideranga oficial do movimento, tornou-seaureferéncia no ativismo entre as
mulheres, principalmente.

A entrada no movimento também aparece, na falaed&ni, como uma ‘tarefa’ da

organizacdo da qual ela fazia parte, assim comexpariéncia de Cassia, pois para elas
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surgiu a demanda de que as mulheres da outra pagani na qual participavam, ajudassem a
construir aquele entdo ‘novo’ movimento.

A permanéncia, por sua vez, é algo construidota paridentidade com o grupo e do
vinculo que se estabelece, bem como dos significgde essas mulheres atribuem aquele
espaco, os tipos de uso que fazem dali e como ssuadparticipacdo para continuar
frequentando. Algumas se identificam mais e chegase reconhecer enquanto ‘Cidadas’,
fazendo referéncia ao nome do movimento. Cassia, &Betania, por exemplo, apresentam-
se enquanto militantes (termo que as vezes tamhditizddo como sindnimo de ativista, na
fala delas).

De acordo com Brigagdo e Nascimento (2014), poddiza que essas teriam uma
relacéo de reflexdo e producdo de novos sentidosocgrupo, o que também dialoga com as
reflexdes de Goffman (1988), a respeito da recogdtr de identidades em grupos de pares. O
autor discute que, entre seus iguais, ou sejapaespie compartiham do mesmo estigma, a
pessoa estigmatizada pode utilizar sua desvantagem uma base para organizar sua vida.
A convivéncia com esses outros atores sociais peencontrar um lugar de reflgio e apoio,
bem como de ter outras leituras sobre sua idemtidadliindmica que foi observada no
discurso de algumas das entrevistadas, com relasddransformacdes advindas da
participacdo no movimento.

Outras mulheres, por sua vez, nem chegam a udarmes ‘militante’, ‘ativista’ ou
mesmo ‘Cidadd@’, de forma espontanea, durante awsid. Roberta, a despeito de sua
atuacao principalmente em campanhas de preverdgjfica-se como uma observadora e
sua frequéncia, nas atividades, estaria mais ligadaa busca e troca de informagdes, como
ja citado.

Ha ainda aquelas que podem ser caracterizadas ‘panticipantes transitorias’, cujo
interesse € bem especifico, como € o caso de A&deaNara (esse a ser discutido mais
adiante), e que parecem corresponder ao uso do gaupo dispositivo de ampliacdo da rede
social (BRIGAGAO, NASCIMENTO, 2014).

“Olha, a intensdao minha, vou ser bem franca pra&yvéc. De conhecimento, de
rever algumas pessoas que vocé, as vezes, perdessperanca de, de repente,
[risos] encontrar alguém, né, no mesmo, do nieglusm relacionamento... S6é isso,
entendeu? Acho que é bem legal. E amizades, né&sNawizades, eu acho que isso
€ importante”. (Adriana)

Isso se torna um dado importante quando se busEmdem por qué algumas

permanecem e outras ndo. E, daquelas que permanpoengue existem diferencas na
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intensidade de seu interesse e participacdo, tequeolocado cotidianamente, em questéo, o
futuro do préprio movimento. Algumas, como CasBetania e Elza, com maior trajetéria de
experiéncia no campo de lutas do HIV/aids, tive(@nainda tem, exceto Betania, que esta
afastada pela idade e pela desmotivacdo) um fortelvemento no ativismo politico: a
medida que recebem tarefas, se fazem presentesspagos de discussdo e conseguem
desenvolver parcerias, criando redes, e tornandefseéncia. Entretanto, ha alguns anos,
Elza optou por um trabalho de articulacdo quasasivel’, 0 que sugere uma ressignificacao
do seu papel enquanto ativista, a partir das @epransformacdes do meio em que convive e
das pessoas com quem se relaciona (nem todos de faenseu atual companheiro sabem de
sua condicdo soroldgica, por exemplo) e da esaighastar mais presente na vida do lar,
como ja discutido em outro capitulo.

Rita e Marisa estdo entre as ativistas mais nogasenmovimento, no entanto, chama
a atencao a diferenca de interesse de ambaseRitdisputado a participacdo nesses espacos.
Buscou o movimento apenas como apoio, mas é umguéasa atualidade, demonstra maior
interesse pelo carater politico da organizacdo.dEmteconheca que tem muito a aprender,
quer participar de tudo o que for possivel pela s direitos das mulheres soropositivas.
Foi escolhida como suplente, dentre as liderarg@g®monstra bastante satisfacdo por isso,
pois identifica essa escolha como um reconhecinamtgupo.

Marisa, por sua vez, foi escolhida recentementeocarfiderancga titular. Entretanto,
sua insatisfacdo com a dinamica e a organicidadem@dmento causa desinteresse e lhe
fazem repensar sua permanéncia. Embora no initha teentido a mesma satisfacéo relatada
por Rita, atualmente, apenas lhe resta a decemgéo mote principal de seus argumentos.
Ao contrério de Rita, a expectativa maior de Masishre o espaco era a pratica de um apoio
social e de uma solidariedade entre mulheres, rmais do que a articulacdo politica em si, e
nao vé isso acontecer.

Nara descreve exatamente o contrario. O interesgamue ela tem uma dinamica
propria de participacdo no movimento: € aquela taj@toria nos grupos (faz questéo de
destacar que frequenta mais de um) melhor repeesecdrater de alternancia e vinculo com
mais de um grupo, numa busca que nao necessareameet aglutinacdo de novas mulheres
ou mesmo de articulagdo politica, mas de convieéanire pares e ampliagdo da sua rede
social. Segundo Nara, ela consegue esse objety@smacos que frequenta, o que lhe faz
permanecer, mas nao especifica a relevancia do Mh&3Ba dinamica. Além disso, néo
frequenta todas as rodas e as demais particippétesostumam contar com sua presenca,

pois nunca sabem se ela vird ou néo.
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Portanto, o que se destaca dessas participacGasvimento € a origem numa busca
gue parece comum, o apoio social, e que, na maiasavezes, ndo se deu no MNCP
primeiramente. E a convivéncia entre soropositivesses coletivos, que intensifica a troca
de experiéncia e o estabelecimento de uma redpadie au articulacbes necessarias, a qual
acaba levando a outros cenarios, como o MNCP. Tada&o parece claro para todos esses
atores sociais o carater politico de atuacdo damento o que, de certo modo, sobrecarrega
as acodes de algumas e enfraguece a participagéigrds. HA momentos em que é necessario
atribuir e receber tarefas voltadas para o campogd@stdes politicas do HIV/aids e s6
aquelas que ja despertaram para esse interesséungdo de suas trajetérias, acabam
permanecendo de modo organico no movimento.

E como se a capacidade de agéncia dessas mulperdantas vezes suprimida em
funcao das relacdes de poder até entédo vividasngasse um campo fértil para desenvolvé-
la ali, mas nem todas despertassem para o intedespetencializa-la com esse carater de
engajamento politico. Para além de uma significagdiwidual a respeito do uso do espaco,
isso pode estar revelando uma fragilidade dos gewile saude que nao tém oferecido,
adequadamente, espacos coletivos de escuta emaeothide demandas, deixando a desejar
no seu potencial papel de apoio social; bem coma fatha da prépria dindmica do
movimento o qual, na atualidade, tem se esforcada gesenvolver um debate politizado
dentro das rodas, mas com pouca capacidade dgniésar nocdes de sociedade civil,

cidadania e participacdo. Tais aspectos serdowamados no proximo topico.

7.2 O MNCP SOB O OLHAR E A EXPERIENCIA DE MULHERBSOSITHIVAS.

Algumas ensaiaram uma narrativa sobre a histériandeimento, como Roberta,
Cassia, Betania e Elza. Entretanto, houve basthfitelldade na lembranca, tanto de datas
quanto de fatos e fundamentos ideolégicos que panma construcao coletiva desse espaco.
Cassia foi aquela que mais detalhou sobre aspdeat@®nstru¢do do movimento e melhor
delineou o seu carater politico, destacando o ME@Ro uma proposta de rede que conecte
as cidadas soropositivas de todo o Brasil, emgedlitas proprias neste campo.

Betania e Elza tiveram bastante dificuldade nasatieas, atribuidas por elas a
problemas de memodria. Elza, inclusive, sugeriu gpoeurasse mais informacdo na internet
ou confirmasse algumas coisas com Cassia. As dgpoa falaram sobre o historico do
movimento, mesmo quando perguntadas a respeitwemrh dificuldade de identificar o

momento exato em que 0 movimento entrou em sujgsdiias de vida. Foi comum a todas
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um enfoque maior sobre o percurso que fizeramyimd®se em outras organizagles, até
chegar no MNCP, sendo mais facil definir o anordoi® de tudo, do que aquele em que se
inserem num movimento exclusivamente de mulhereguBndo falam sobre o momento
atual, o movimento e o proprio ativismo ndo apareemtre as prioridades nas atividades
cotidianas de nenhuma delas, exceto na vida deaCasgual trabalha numa ONG HIV/aids,

0 que acaba vinculando boa parte de seu tempdieipagdo nos espacos de ativismo. Essa
foi uma fragilidade apontada por Farias e Dimeng2006; 2008), em ambos os seus estudos
com ativistas.

O convivio com a familia e o cuidado aparece cotividades de maior importancia,
dado que evidencia 0s novos significados que vddosatribuidos a vida, as escolhas a serem
tomadas e os caminhos que vao se dando para alglete®s como a ndo participacdo nas
atividades do movimento. Além disso, Elza enfadizdificuldade que tem observado na
aproximacdo de novas mulheres e na manutencéo ldagyee se inserem hoje, como ja
comentado em topico anterior.

Essa andlise ndo pode se dar de modo descoladmaldeiiura da conjuntura nas
politicas de saude, no pais, principalmente no oad# participacdo das organizacdes na
sociedade civil, onde ha evidéncias de um desglstenovimentos de aids, ao longo dos
altimos anos, com reducao inclusive do niumero dmroracées (RAMOS, 2010). Como
apresentado na fundamentacéo tedrica, as ONGartiveapel crucial na garantia de direitos
as PVHA, ao longo da década de 1990 e os rumosrgiittiicdo desses direitos poderiam ter
sido outros caso ndo houvesse a constante pagfcipa questionamento da sociedade civil
organizada (PARKER, 2011; GALVAO, 2002; ALTMAN, 189 Porém, a Ultima década foi
marcada por uma reducdo no apoio financeiro deoérg@cionais e internacionais, aos
projetos e trabalhos das ONGs de um modo gerd@p @penas do movimento de aids. Parker
(2011) denomina de ‘terceira onda’ essa etapa qugeende os primeiros anos 2000 aos
dias atuais, cuja resposta da sociedade civil argda tem se articulado de forma
fragmentada entre os setores, quando nao tem eecdadenfoques em questdes especificas
de determinados grupos populacionais e questo@icasl Entretanto, ele aponta para uma
possibilidade de reaquecimento dos movimentos, aaabertura de novas perspectivas de
luta. Para isso, é importante destacar que a r@asposiunitaria, e toda a mobilizacdo criada
pela sociedade civil, ainda continua sendo absuoki¢e central, principalmente em vista das
mudancas das caracteristicas da epidemia e das g¢@e tém sido priorizadas como

‘estratégicas’ pelos governos (PARKER, 2015)
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Por outro lado, a despeito desse cenario que caavion reaquecimento das lutas, ele
também gera forte impacto no modo como as orgaiegatém mantido seus trabalhos e
pensado suas proprias estratégias de atuacao e sequeflete no discurso de algumas das
entrevistadas, como Elza, Cassia e Betania, exatanaguelas com maior trajetéria e
protagonismo, dentre as participantes. Elas lewartgpodteses para o enfraquecimento do
movimento, da busca e da atuagao de ativistagipaimente, relacionadas a dificuldade de
financiamento e de manutencdo. Cassia reconheistamalamento dos movimentos de aids,
de outros movimentos sociais do pais, 0 que pardedlilita a rede de lutas.

Ou seja, além das ressignificacdes individuaisaga uma atribui a sua participacao
nesses espacos, ha um movimento de enfraquecinmeatyoestrutural na dinamica
organizacional da sociedade civil como um todoa enudanca da forma com que atuam as
organizacdes (com estreitas relacbes governaments contrario do perfil de
questionamento e enfrentamento do inicio da epaemie reforca esse processo (PARKER,
2011). Atualmente, as organizagbes tém tido pouotagonismo no tipo de atuacéo de
resisténcia, questionamentos e monitoramento décpst passaram a ter um trabalho mais
focado no apoio e prestacao de servicos, naquéadancado como projetos e programas de
assisténcia a PVHA. Um exemplo é a politica do tdreg Tratar’, a qual associada ao
tratamento com prevencao, tem evidéncias cierdifleamelhoria real das taxas de infeccéo e
morbimortalidade — mas deve ser vista com ressa&\ago do monitoramento da sociedade
civil organizada. Como diz Parker (2015), até qoetp “Testar e Tratar significara uma
escolha consciente e informada das pessoas, agmmo sujeitos que conhecem seus
direitos, em condi¢cOes de escolher livremente setestar ou ndo e que receberdo todo o
apoio necessario para lidar com o resultado, grahtiente se for positivo?”. E ai entra
novamente o papel dos movimentos sociais, poia-s&tde uma mudanca de estratégia de
acdo que requer empoderamento e conscientizacgoedasas e comunidades. E tudo isso
ainda esta em aberto, sdo questdes que nado foraodadransformadas, pois demandam
mudangas estruturais mais profundas, que movimergemmodifiguem o quadro de
desigualdades, e que ainda ndo ocorreram no cortieagileiro, por exemplo. Sem enfrentar
essas questbes, a opcdo focal de Testar e Trdtanwece-se e por isso, demanda uma
vigilancia cuidadosa dos movimentos sociais destepo. Para além disso, convida a um
trabalho permanente de reconhecimento e enfrentantas desigualdades sociais, seja
através do apoio social, seja através da mobilizacfuta pela garantia de direitos (Idem,

2015). O trabalho dos movimentos (incluindo o MN@G®8jg, no entanto, ndo parece ser esse.
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Desse modo, espacos que antes garantiriam a naghitizsocial em prol de pautas
relativas as insatisfacbes das PVHA, ndo sdo nagiazes de desenvolvé-la, tampouco de
absorver as demandas de apoio social de quem beseaolhido em cenarios de convivio
coletivo (FARIAS, DIMENSTEIN, 2006; 2008). Sobresds Elza ensaia uma avaliagcdo sobre

0 préprio movimento no qual atua:

“As cidadas posithivas € um movimento interessaiteta meio enfraquecido por
conta mesmo da atualidade. As pessoas, a aidsmiaadoenga cronica e ninguém
ta se importando mais com isso e a mulherada tamiérta se importando”. (Elza)

Apesar das evidéncias dessa dinamica aparecerdndemos discursos, de diferentes
modos, todas as mulheres entrevistadas reconhagsgnag menos em um dado momento da
trajetéria pds-diagnéstico, o movimento exerceuapep de apoio social em suas vidas,
ressignificando o modo de lidar com a ‘nova’ readiel pessoal de convivéncia com o virus.
Além disso, acreditam que esse espaco guarda esseigal.

“Por que ela [a mulher] se empodera. Eu acho qaeselinforma... Ela tem as
informacgdes, eu acho que isso ajuda ela até me#mo de uma outra forma. Eu
acho que isso, em si, diferencia a mulher semnmg&o nenhuma, de uma mulher

gue t4 no movimento, que t4 empoderada, t4 salegde quer, o que busca, o que
luta, tem, tem os seus alvos, tem o seu objetivfCassia)

Entretanto, para algumas, como Adriana, a expeaéoom esse papel social do

ativismo ja passou, e ndo sente mais necessiddulesdé-lo para isso.

“Néo, eu acho que eu ja td bem resolvida. [Magudoa em alguma coisa?] Sim,
sim, légico. Hoje, ndo preciso mais. Mas, hoje ew,vcomo eu te falei. Pra
conhecimento, rever... Os amigos e tal”. (Adriana)

Para algumas, a participacdo nesses espacos @slédwnao especificadamente, no
MNCP) interfere positivamente na forma com queniidaom o cuidado, o que elas atribuem
a possibilidade de se atualizar, de ser um ambidtitea troca de informacbes e de
fortalecimento da importancia do autocuidado. Gitearpolitico do movimento, que poderia
fazer parte desse conjunto de contribuicbes aadaidndo aparece de modo claro quando
elas sdo convidadas a falar disso diretamentesarge nos relatos de experiéncias pessoais
de insatisfacdo com a assisténcia (como ja desariteriormente) que desencadearam

movimentos (também individuais) de busca por mehor

“Interferiu por que eu acho que trouxe mais luzismE#ormacao, né, que eu preciso
me amar mais, cuidar mais de mim, lembrar da Mngguaulher.” (Cassia)
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Ha ainda aquelas que identificam, na participag@&pectos negativos para o
autocuidado, devido as ocupacdes que a atuacamgetia a dia, o que talvez explique o

estabelecimento de outras prioridades em suas.vidas

“E € cansativo também. Um dos motivos que me fezude parada também, foi
isso. Vai aqui, vai ali, viaja pra cé, ndo sei é.qhi... E desgastante”. (Roberta)

“Atrapalha... [risos] Muitas das vezes, é... E ltafde tempo, de, de... Pra voce...
acho que, isso as vezes atrapalha, vocé... vocéen@®mpo de vocé se cuidar, as
vezes, tirar um horario s6 pra vocé, de vocé caminh praia, de vocé fazer o que
vocé quer, [...] acho que isso as vezes atrapathaN&io ter horario pra fazer a unha
[risos]". (Cassia)

Nem todas multiplicam o que aprendem e vivem nespaco, mas entre aquelas
ligadas a outros grupos, parecer haver mais faddéidpara se vincular as atividades a

programacdes desses coletivos, como indicam dssela

“Depois eu fui conhecendo [outras organiza¢Besuaiui me envolvendo com um
monte de coisa. Entendeu? Fui gostando daquildayaefazendo, fui querendo ser
multiplicadora. [...] e ai eu fui me envolvendoj fae interagindo... Passei a ser
ativista também... E levando o que eu aprendességvava pra outras pessoas.
Debatia e tudo, né, falava as coisas...” (Rita)

“Eu fiz um trabalho voluntario no... [uma ONG esifiea], nas Cidadas Posithivas,
onde eu coordenava o grupo de mulheres... Eu sait mpra dar palestras... e
também pessoas que me conheciam, sabiam e me @emvidpra participar de
alguns momentos... eu fazia palestra, em colégmstituicdes, em empresas”.
(Betéania)

“Que eu sou uma esponja [risos], onde tem informaeé t6 sugando. Pra poder
repassar, pra fazer a, a palestras [...], em eamreégRoberta)

“Multiplico 14 onde eu moro. [Tu fazes grupos l&at&m?] [...] Ndo, mas eu, mas
eu marco assim com uma pessoa e com outra, voasaalelas, converso...Dou
conselho e tudo”. (Nara)

Aquelas que nao estdo participando de outros espalgon do MNCP, como Marisa,
restringem-se a experiéncias em salas de espareippimente, sem um propdosito especifico
ou um método de abordagem. Isso reforca a difideldgontada, no movimento, em formar

as participantes para multiplicar as acdes de muals sistematico em outros espacos.

“Mas sabe que [...] eu falo que eu continuo fazeatidismo. Eu t6 no posto de
saude, eu converso com, com algumas pessoas pedadoSabe? Trocar
experiéncias. [...] Dentro do posto. [Em que cistéincias? E um grupo que tem
la?] Na minha consulta... as vezes, eu venho aguCpnica da Familia, que eu sei
gue tem consulta, os dias que tem consulta, poequ&o faco o tratamento aqui.
Mas ai eu venho, eu sento... Eu fico ali escutanidgui a pouco eu entro na
conversa... Entendeu? E assim eu vou fazendo rvisnad”. (Marisa)
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Outro dado observado € que o movimento, emboranfemindo € feminista. Isso
aparece na pratica, ao acompanhar sua forma dghatum qual ndo prioriza pautas voltadas
para uma discussao ampliada e aprofundada deoddt@#t mulheres, na sociedade, havendo
pouco lugar para o debate do papel social que #iseres exercem e os conflitos com os
quais lidam. Ha pouca reflexdo acerca das relagégsoder estabelecidas e sustentadas, o
controle dos corpos e as vulnerabilidades as qasi8o expostas num contexto de
desigualdades. Tais ponderagfes s&o oriundas dastalescricbes das mulheres sobre a
forma de trabalho do movimento, como das obsergaigiias ao longo do quase dois anos de
participacéo nas rodas.

Observa-se que tal lacuna permanece mesmo com tmigaeéo de algumas
representantes do MNCP no Grupo de Trabalho (Gbyesa Feminizacdo de DSTs,
atualmente composto no Rio de Janeiro por reprastst da Secretaria Municipal de Saude,
Secretaria Especial de Politicas para as Mulh&a€ncia de DST/aids, Secretaria Municipal
de Educacgédo e algumas outras ONGs HIV/aids. Dess®,na atuacdo do MNCP no Rio &
notoriamente mais direcionada a luta pela garaidiassisténcia e cuidados as mulheres
soropositivas, sendo apontado, por algumas enizdeis, um carater mais ‘preventivista’
nessa performance do movimento.

“Eu acho que a gente é mais, a gente ta mais dadagrevencao. [...] E ai, quando
eu fui apresentada ao Movimento de Mulheres euuei tinha coisas especificas
[bate a mdo na mesa] nossas que eu tinha quehaapalais especificamente. [Por
exemplo...] Ah... Hormbnios femininos, antirretmais especificos as mulheres...
Leite na saude publica, ah, os leites artificiaiaspcriancas, é... A transmissao
vertical. Eu tinha coisas especificas das mulherasmim militar. Reproducéo

humana assistida agora... A, essas questbes gqdesde entdo eu ndo trabalhava
nada especificamente. Eu via a epidemia no gerdédis disso que eu comecei a
enxergar que eu tinha que trabalhar, especificanentausa da mulher. Ai... Ndo
me tornei uma ‘feminiiista’ [Enfase ao falar desategoria] ferrenha, mas eu vi que

eu tinha que lutar especifico pelo que eu eragdigha muitos homens que lutavam
por eles”. (Cassia)

Até pautas que poderiam dialogar com aquelas donigmmo, como a luta pela
garantia de direitos sexuais e reprodutivos, noiténdlo MNCP, tendem a focalizar apenas o
debate da reproducdo assistida, prevencdo de aeskativa a mulheres com HIV/aids,
garantia de formula lactea continua para filhosni@heres soropositivas e a oferta e
incentivo ao uso de preservativos e outros métodogaceptivos, pelos servigcos publicos de
saude. Nao parece haver abertura para a discussdesdriminalizacdo e legalizacdo do

aborto, por exemplo, algo que Barbosa (1996), agdada década de 1990, ja sinalizava
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como um ponto critico de ambos os movimentos -infigta por ndo valorizar a presenca da
aids dentre suas pautas prioritarias, € 0 movimeetaids, por ndo incorporar debates
polémicos, como o do aborto (Idem).

Além disso, poucas vezes a pauta sobre a viol@ucita as mulheres foi tema de
discussao de rodas mensais (0 enfoque, ha maesiaates, era a necessidade de discutir a
oferta da terapia pdés-exposicdo as vitimas de né@g Apesar disso, ambas as teméaticas
apareceram na trajetéria de vida das mulheresvestadas, como discutido em capitulo
anterior. As dimensdes do corpo, quando debatidgs imsistem em restringir-se aos efeitos
da lipodistrofia no corpo das mulheres e a necadsidle lutar pela garantia de corregéo
cirdrgica gratuita. A garantia de emprego e trabahmulher vivendo com HIV/aids aparece
apenas em um item de um documento oficial, redeldm encontro regional do movimento,
em 2014, mas cuja tematica ndo foi mais trazidarefendada nas rodas, embora tenha sido
problematizada por Marisa, em sua entrevista.

A prépria fala das entrevistadas ndo especifica avimento como feminista e
nenhuma delas se identifica hoje com as pautas des® movimento, o que reflete muito da
escassez de articulacéo entre eles. Elza foi aguevelou mais proxima do campo feminista,
ao longo de sua trajetoria, e reconhece, atravésiate falas, uma relativa concordancia com
aquilo que ela acredita serem caracteristicasrdmigmo.

[Tu achas entdo que tu ja foste feminista um drais] Acho que sim, é... Sim. Eu

acho até também, eu sempre fiz tudo o que eu [guisacho que as feministas sédo
assim, elas fazem o que elas querem, [...]. Ea fsnpre o que eu queria”. (Elza)

Ao analisar o movimento social de mulheres com B4 no México na3rd
Conference of the Association for the Social Seerand Humanities in HNAmuchastegui
(2015) destacou que, ao contrario dos grupos gangsja se organizavam politicamente antes
da entrada do virus no seu cotidiano, a maior mhsemulheres néo fazia parte de nenhum
cenario de luta por direitos em torno de sua idadg sexual até serem infectadas. Em geral,
apos o diagnostico do HIV, elas ndo se inseriamoeganizacdes de mulheres, pois havia
uma presenca majoritaria de ONGs mistas. Esseaafasto de um movimento exclusivo de
mulheres soropositivas aqui observado sinalizaucdos de uma relacdo que, ao logo da
histéria, demandou uma analise delicada: a ledarBeminismo sobre a repercussao social da
infeccd@o pelo HIV e o que isso transformaria nagds e praticas até entdo (re)construidas.

Nesse sentido, embora datada, a reflexdo de Barfb886) contribui para

compreender por que o feminismo no Brasil lidou tifmdamente com a aids. A autora
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resgata a histéria da luta feminista no pais, desdeécada de 1970, culminando com a
conquista de politicas, principalmente no camposaade sexual e reprodutiva, como a
implantacdo do Plano Integrado de Assisténcia ah&u(PAISM), em 1984. O processo
compreendeu uma apropriacdo pelas mulheres dososlilbre o seu proprio corpo, a
sexualidade e o entendimento do corpo como lugagxeecicio da cidadania. Surgem 0s
anticoncepcionais e é ‘retomado’ a mulher o dirat escolher sobre a maternidade.
Configurava-se, portanto, uma nitida arena de thspe conquistas que, de repente, é
surpreendida por um virus que além de vir com umnatapespecifica (num movimento
contrario a ampliacdo das questdes que estavano gpendadas), indaga sobre o lugar e a
forma de viver a sexualidade — 0 que ja pareciatancado em termos de andlise — e cujas
mudancas de comportamento exigidas soam como se@mgsa todo o0 movimento de
liberdade sexual até entdo construido. E como selwiisse a (re)conquista das decisbes da
mulher ao poder masculino (embora haja hoje amigldaode preservativos femininos para
ajudar a desconstruir esse pensamento, o que tand@@msuficiente).

Segundo Barbosa (1996), os pontos assinaladogmtilaram a resisténcia da inclusao
do HIV entre as pautas do movimento feminista, decdmo consequéncia a auséncia de
temas relevantes do feminismo nos debates do motenae HIV/aids, como o aborto e 0s
direitos sexuais e reprodutivos. Nas suas palagragvimento feminista precisava “levar em
conta a relacdo dialética entre especificidadenergézacdo, suportando a continua tenséo
existente” (Idem, p. 163), para trazer para pedcsiddiscussdes as quais ficou alheio por
tanto tempo. Um movimento feminino de HIV/aids, paa vez, entendido como espaco de
promocédo de saude e cidadania, talvez precise diar mbertura para temas delicados, mas
que ampliam a autonomia e os direitos das mulhsees,subjuga-las ou restringir sua funcéo
a tarefa reprodutiva. E nisso, o movimento femanistia muito a somar.

Ainda no campo das lutas politicas, poucas enteslas referiram a participacdo do
MNCP no estimulo ou apoio ao enfrentamento do restiggmbora isso apareca na Carta de
Principios (2007) como um dos fundamentos do mavioyebem como nas teméticas de
algumas rodas. Ainda que o tema estigma ndo siEjezpdo no movimento atualmente,
algumas passaram por situacdes estigmatizantefyngi@o do diagnodstico, durante as quais
puderam contar com o apoio social de grupos depssitivos, que ndo necessariamente o
MNCP. Foi o caso de Marisa, que procurou uma ON&0casido de violagdo de sua
privacidade, no atendimento da Clinica da Fanpkato de sua casa; e, em especial, o caso

de Elza:
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“[Tu j& passaste por uma situacéo de preconcelliereconceito? Muitas! Muitas.
[...] Quando eu coloco a minha cara na televisaodfger quem tem, que, que aids
nao tem cara, é que quem V€ cara, ndo vé aidenka b muro da minha casa, uma
chacara, cinquenta metros de muro de frente, éotenmuro da minha casa
pichado em letras gigantes: ‘a casa da aids™ aElz

Elza, quando teve seu muro pichado, na década €@, ¥8cebeu o apoio dos
companheiros da ONG. Eles organizaram um churr@sqmssaram o dia comendo e
repintando o muro. Na sia visao, esse apoio eggpelsocial da ONG naquele momento, pois
foi devido a sua participagdo numa agéo da orgefzque ela foi agredida. Mesmo passados
guase vinte anos do episédio, ela nao relaciongnifisado daquela agressao a um contexto
que respaldava atitudes discriminatérias nas retagbciais, ilustrada pela divulgacdo na
midia de noticias aterrorizantes sobre a epidemés @ocOes de contagio e pelas acdes
programaticas de assisténcia focalizadas nos deados grupos de risco. Para Elza, foi a
acdo da ONG que desencadeou a reacao dos seuwsiam minimo que a ONG poderia
fazer era Ihe dar apoio em contrapartida. No eotdfiza ndo mudou seu ponto de vista a
respeito da importancia da participar do movimentcional de aids, ao longo dos anos.

“Eu contribui em rodas de conversa, conversando caaa mulher que acabava de
se descobrir. [...] Eu ndo tinha ninguém pra cosafecomigo, mas eu estava la pra

conversar. [...] tudo isso pra mim foi muito pramer, né? Sai ali de dentro da minha
casa, do conforto da minha casa, e partir praggsas grupos”. (Elza)

Ha onze anos, ela se relaciona com um companhe@&degn dois casos de PVHA na
familia, e cujos parceiros sofrem preconceito @otepdos outros familiares. Para preservar a
boa relagcéo familiar e afetiva com seu companhége, ela administra onde revela e para
quem fala sobre o HIV, pois tem receio de queatetm sofra situacdes discriminatérias.

Sobre as outras experiéncias de discriminacao iagdsscao HIV, as entrevistadas
contam gque a maioria deu-se fora dos servicosulesambora algumas tenham ocorrido no
servico, como o caso relatado por Elza sobre ostyd&dos e o momento do seu parto, na
década de 1990. Todas tiveram pelo menos um exed®glsituacdo discriminatéria, em
algum momento da vida pos-diagnostico, para rel&asituacbes como a de Betania, a
seguir, diferentemente dos motivos de Elza, fizetam que algumas delas ressignificassem
a importancia de visibilidade implicita a partiggga num movimento social de projecao

nacional.

“No sentido de contar para outras pessoas que &aogopositiva. Por qué € ai, ha
um assim: ou vocé é a pobre coitada ou vocé éainlaerf...] Eu, por exemplo, eu
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dei uma entrevista 1& em Macei6, [...] e todo mufidou sabendo. E a moga nao
quis fazer as minhas unhas... [siléncio] Eu fui gatiio, onde eu frequentava, num
belissimo dia eu dei uma entrevista, eu tinha esdoalesse detalhe. [siléncio] Ela
fazia as minhas unhas, quando eu fui, ai ela djssendo tinha tempo. Que tava
muito marcada, marcada, marcada, eu fui 14 deafreyma outra disse ‘néo, eu
posso fazer a unha da senhora!’. Ai fez a minhauAheu fui dar uma escovada no
cabelo. Ai o cabeleireiro disse ‘eu vi a senhoraetevisado’. [siléncio] Eu disse: ‘ta4
bom...". ‘Entao, foi por isso que...’, eu pensei,réio disse pra ele, ‘...que ela ndo
quis fazer a minha unha’. Entdo ndo voltei maicaloeleireiro. [...] Eu sei que eu
chorei dois dias sem parar”. (Betania)

A maioria ainda tem dificuldades em assumir suaigdio sorolégica publicamente;
outras fizeram a escolha de ndo mais divulgar sgndstico. A Unica que demonstrou uma
tranquilidade, em relacdo a revelar sua soropatatile a qualquer pessoa, foi Cassia. As
demais, de um modo geral, hoje escolhem para qoatarc Nara, por exemplo, fala que em
sua comunidade, na Penha, todos sabem seu diagnéstido vé problema nisso. Mas, ha
amigas fora dali que ndo podem sonhar que elaop@sitiva, pois seriam capazes de tira-la
de seu convivio.

Algumas pediram para ter seu nome trocado, evidedoi o receio da aparicdo de
suas identidades, e outras para que sua imagewwzaie fossem reveladas. Mas, em funcao
da garantia do sigilo e do anonimato, nenhuma peelemas em narrar aqui a sua histéria
na integra. Todas ja foram entrevistadas para, imimm, uma pesquisa cientifica e/ou da
midia. Algumas, como Betania, queixam-se da foramaco texto foi construido, quando foi
entrevistada, pois ja deturparam alguns fatos davila em matérias de revista de grande
circulacdo e isso lhe deixa desconfiada quandofdzem novas abordagens. Algumas
identificam que essa ‘curiosidade’ pelas suas vidas dos resultados do papel que tem sua
participacdo no movimento, pois sabem que essauf@ogdo se da apenas por serem
soropositivas. Dentro do processo de reconstrueddehtidade nesse cenario, novos papeéis
surgem para que elas desempenhem. Neste casomatahando-se referéncia no assunto,
na sociedade civil, e presume-se que tenham magotusa para falar sobre os temas relativos
ao HIV.

“[Tu achas que a participacdo no movimento mud@urah coisa na tua via?]
Mudoul! [...] Eu deixo de ser uma dona de casa amdmra ser uma referéncia, né,
em termos de... E... Eu posso contribuir. Durantétartempo, eu contribui com
muita gente. Eu contribui participando de variasgpésas, tanto de pesquisa de
medicamento, como a pesquisa que eu t6 traball@digo agora”. (Elza)

Isso vem se somar as evidéncias do quanto o reégastigma ainda € uma questao na

vida das PVHA, no convivio com o diagndstico e inéeracdes sociais que estabelecem. Até
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mesmo entre aquelas pessoas de quem se esperaigpastura de maior aceitacdo e
naturalidade, em funcéo da trajetéria e da expgaé&om os cenarios do ativismo, constata-
se que a ocultacéo do diagnoéstico decorre do mesisitliacdes de discriminacéo, violéncia e
marginalizacao social. Tal receio indica as tensimda presentes entre a esfera privada (n&o
revelar o diagnostico do HIV para evitar discringi@d@a e a violéncia) e a esfera publica
(importancia da visibilidade do HIV para o enfrenénto do estigma, a despeito do direito ao
sigilo), como analisado por Monteiro e colaboradofeo prelo), a partir da trajetoria de
gestantes vivendo com HIV/Aids no Rio de Janeiais Tensdes precisam ser compreendidas
pelos servicos, mas para além delas, o reconheint=s desigualdades sociais que as
sustentam. Em suma, embora tenha havido conquistasgsmpo dos direitos das PVHA, em
qualquer nova abordagem de enfrentamento, ndodse gerder de vista as implicacées da
persisténcia do HIV e os desafios impostos, frasteuas repercussdes sociais em estruturas
sociais com caracteristicas existentes desde dategidemia, e reatualizadas por ela.

Em termos de enfrentamento do estigma, como aadmalos processos de
contestacdo dos valores tradicionais e as reiagdes das liberdades individuais
(principalmente as sexuais), anteriores ao surdgmneso HIV, contribuiram para
fortalecimento do movimento social organizados d®mas sexuais, como 0s homossexuais.
Segundo Grangeiro e colaboradores (2009), tal nmawion foi “fundamentado no
reconhecimento de diferencas, visou a romper ogenmarginais do grupo, denunciar
situacOes de violéncia e afirmar e defender dsai® pessoas com identidade homossexual”
(Idem, p. 89). No inicio da década de oitenta qoandHIV surge entre gays, esses
movimentos sdo ampliados e adquirem um protagoniaagespostas sociais a aids. No caso
das mulheres, tal fortalecimento ndo correu, emiboraovimento feminista ja estivesse
atuando. Como um desdobramento desse trabalho, apimdundar as fragilidades e
potencialidades dos movimentos sociais de mulhewes HIV/aids, no enfrentamento dos

atuais desafios da epidemia.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Esta dissertacéo teve o proposito de compreendes se da o Cuidado em saude e o
convivio com o HIV de um grupo de oito mulheresopositivas, na faixa de 38 a 79 anos,
integrantes do Movimento Nacional de Cidadas Peash(MNCP), no Rio de Janeiro. Por
meio de analise documental, observacao diretarevistas foram descritas a origem e as
caracteristicas do MNCP e analisadas as trajetdeasda e a motivacdo das mulheres para
integrar o movimento. Nesta direcdo, buscou-se manos desdobramentos da descoberta
do HIV e da participacdo no movimento na vida dopgr pesquisado em relacdo a
reconstrucdo de identidade, a (re)articulacéo elagdes interpessoais e aos significados e
acOes voltados para o Cuidado da saude e o corndmam HIV.

As trajetorias de vida antes da descoberta do ldiélam que as relagdes afetivo-
sexuais sdo marcadas pela crenca na fidelidadardei e no amor romantico e pelo papel
do homem como o principal provedor. Em contrapasigievalece entre as mulheres o
cuidado dos filhos, as tarefas domeésticas e a lesigalaridade que limitam a inser¢cdo no
mercado de trabalho, a independéncia econdmicaegerxicio da sexualidade de forma
autonoma. Os relatos sobre a dificuldade de negfxide uso de preservativo, a violéncia
doméstica, as praticas de aborto clandestino abaltro restrito ao ambiente do lar, como
uma imposicao do parceiro, ilustram os efeitossgmeetria das relacdes de género.

O diagndstico do HIV, na maioria dos casos, oconawécada 1990, em funcéo de
adoecimento com doencas oportunistas, exame pak-tdégem para doacdo de sangue,
curiosidade e/ou adoecimento do companheiro. Ewstod oito casos analisados, o resultado
do HIV gerou surpresa, medo e parece ter sido wimadina trajetoria de vida das mulheres
entrevistadas. A soropositividade fomentou queatimmtos a respeito dos valores, discursos
e praticas e demandou uma reorganizacdo das slessoomo um todo. Na maior parte dos
casos, a infeccdo resultou de relacbes sexuaigotiegidas com parceiros estaveis ou
maridos, que j4 faleceram em fungcdo da aids. Algund@taram a ter relacionamentos
afetivo-sexuais, revelaram o diagnéstico para pausiros e passaram a fazer uso regular do
preservativo; outras (a maioria) encontram difiadies em estabelecer relacionamentos,
principalmente, em fungéo do diagndstico do HIV.

O receio do estigma da aids contribuiu para a ac@iit do diagnostico do HIV.
Apenas os familiares mais proximos e parceirosdenmecimento da doenca, na maior parte
dos casos aqui analisados. A nao revelacdo do Bi¥8qu a ser uma questéo constante, assim

como a administracdo e desconforto com as tranafgies corporais decorrentes da TARV e
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da propria doencga, e a gestao diaria desses tanm@gidiano. A participacdo em coletivos de
PVHA, como o MNCP e outras espacos descritos, sugerpapel importante do
compartilhamento, do apoio e da troca de expeaéncio processo de administracdo da vida
com HIV/aids.

Embora a presenca do HIV tenha gerado novos despfica a manutencdo das
relacbes afetivo-sexuais, instigou rupturas e foamacdes que tiveram repercussao em
outras dimensdes da vida, como a busca por autanBin@nceira por meio do trabalho.
Considera-se que tais rupturas foram influencigmasconquistas de direitos das mulheres
decorrentes, em grande parte, das lutas feministadas transformacdes sociais, que
contribuiram para o surgimento de novas leis pratete politicas publicas para as mulheres;
o que reforca os efeitos das condi¢cbes estrut@raisstitucionais para a transformacéo
individual. De qualquer modo, a criminalizacdo dwréo e 0s numeros expressivos de
violéncia contra as mulheres, na atualidade, dnsta necessidade de se avancar na garantia
dos direitos sexuais e reprodutivos e de relacég@dero mais igualitarias.

Isto significa dizer que, embora as trajetorias elasevistadas revelem os efeitos de
algumas conquistas das mulheres, a manutencao eddgualdades sociais e de género
contribuem para situagdes de vulnerabilidade secttd saude, incluindo a infeccdo do HIV,
do grupo. Objetiva-se portanto, destacar que nd@apénas os comportamentos individuais
de risco os responséaveis pela infeccdo do HIV;talsuéos e papéis sociais conferidos nas
relacdes, ilustrados pelas experiéncias dessasres/hainda legitimam poderes de decisao
diferenciados entre os géneros. Nesse sentidogaze em questdo a capacidade de agéncia
das mulheres, numa nitida arena de disputas. Ramrtaaconstruir relacdes menos
assimétricas constituem fator decisivo para a @uluga vulnerabilidade da populagéo
feminina ao HIV (SILVA, VARGENS, 2009). Como recatg-las para dai transforma-las é
um desafio. Nesta direcdo, cabe compreender o mRpeVINCP na vida das mulheres
entrevistadas.

Foi observado que as pautas priorizadas pelo MNEDPngis voltadas para temas
especificos das PVHA e ndo de um universo mais@asygiire as desigualdades sociais e de
género. Nas acdes do movimento, nao foi identificaich dialogo com as pautas principais
dos movimentos feministas. O corpo feminino e suareomia sao discutidos apenas quando
0 debate se direciona para modificagfes secunddgatratamentos e a propria doenga, bem
como os desdobramentos que isso acarreta pardeslagssoais. O aborto — vivido por
quatro entrevistadas com repercussfes emocionaciais, principalmente oriundas da

clandestinidade —, n&o é discutido enquanto djreifgarece ser um tema de debate delicado
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para as mulheres. Tal tematica poderia reconectdNGP aos movimentos feministas e
ampliar suas pautas. Mas, a natureza de suasagtatio contexto de um movimento de
mulheres, ndo corresponde a de um movimento segpacifico, como o feminismo, o que
parece dificultar a criacdo de redes com outroSm&Ewos sociais.

Ademais, o0 modo como elas interagem no MNCP, bemmoc@ atuagcdo da
organizacédo, dizem sobre 0s usos que dele sas &e#osugestiva incompatibilidade entre o
seu papel politico e de apoio social com aquilogpreceu ser o principal interesse de varias
mulheres quando buscam uma organizacdo na societdide nesse caso, apenas 0 apoio
social. A mobilizagcao, inclusive, apareceu na \détas como resposta a uma demanda de
apoio coletivo que ndo estavam encontrando em nermfuiro cenario da sociedade, muito
mais do que o carater politico proposto como atudgdmovimento. Elas reconhecem como
0 envolvimento com esse cenario coletivo do HI\gdbio exclusivamente do MNCP) teve
(e ainda tem, no caso de algumas) significado itapt® no processo de reconstru¢ao de
identidades pos-diagnostico e rearticulacdo degcdekn interpessoais. Os relatos dessas
mudancas podem ser atribuidos a processos subjeterautotransformacéo, bem como de
mudancas no proprio cenario macro politico, sacmdsistencial, no pais.

Algumas percebem, no movimento, uma funcao de eweilto de novas pessoas
diagnosticadas e de apoio social, entretanto n&oigenso quanto a satisfacdo com o tipo de
atuacdo do movimento nesse aspecto. Parte davistatlas identificam a necessidade de
ampliar essa rede e sugerem a falta de mais malbenseo o principal motivo de dificuldade.
Entretanto, enquanto ndo houver o reconhecimenfmmpel politico do MNCP, para além do
apoio social, sobrecarrega-se aquelas que ja mst&oengajadas nesse processo (a minoria) e
gue, de certo modo, queixam-se de uma posturadagsomissada’ das demais com este
papel politico.

Com base nas observacdes e achados, o MNCP n#@e patenular entre as mulheres
uma prética do ativismo em outros cenarios, embaéras delas tenham uma experiéncia de
participacdo anterior. Algumas sequer se identific@mo ativistas ou militantes, papéis
comumente identificados nesse tipo de espaco. @usaghensa nos territorios, em especial,
as narrativas nao sugerem um protagonismo do mawrmenquanto uma ferramenta util de
capacitacao e multiplicacdo do enfrentamento dastdaes sociais da aids, no cotidiano das
mulheres. As contradi¢cdes e desigualdades poucalsdimadas e a dindmica do proprio
movimento parece comprometer o debate sobre egres.t

Portanto, o estudo sugere que o MNCP ndo tem dauta satisfatoriamente de dois

aspectos fundamentais — o politico e 0 de apoiaisilauma das entrevistadas, inclusive
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langca uma sugestdo para melhoria da organizac&xpansdo da escuta para ampliar o
entendimento dos problemas e conflitos que as maghévem. E, a partir dai, como sugerem
as autoras Brigagdo e Nascimento (2014), ir alémnileerso subjetivo, caminhar para acdes
concretas e transformacdo em diferentes setoresddadas pessoas, inclusive pensando a
formulagéo de politicas.

Tais dados dialogam com a fragmentacdo e o enftagerto dos movimentos
sociais, no campo da aids como um todo, o que sEonele ndo apenas a reducdo de
financiamentos e a dificuldade da sociedade ciwilse organizar, mas ao proprio papel que a
resposta social da sociedade civil tem tido, hogecontestacdo, formulagdo e atuagdo nas
politicas de aids (PARKER, 2011; 2015). A partir goe se observou na descricdo da
construcado historica do MNCP, enquanto uma orgaéizae mulheres da sociedade civil, e
sobre seus objetivos e as criticas ao modo comdutecionado, talvez, o grande desafio para
0 movimento hoje seja fazer uma autocritica e reumrs estratégias. Na perspectiva da
ampliacédo das lutas de atores sociais ‘coletitablez faca mais sentido buscar a unificacédo
das lutas em rede, reconhecendo suas agendasilpaeic mas valorizando a vivéncia em
comum de um contexto geral de negacado de dirétiajizante’ e ‘incontrolavel’, como
propdem as autoras Santos e Oliveira (2010).

Outro ponto destacado pelas analises diz resp&itmavéncia em grupo de pares, a
gual pode ser capaz de repercutir em diferentesrdifes e em intensidades diversas, na vida
das pessoas que participam, sendo util principabnen campo do apoio, como ja sugeria
Goffman, em 1988. A caréncia desse mesmo tipo almaltito coletivo, nos servicos de
assisténcia a saude, orienta a busca de apoio #os @@narios — o movimento e as ONGs
foram alguns deles, bem como a religido, a quabém demonstrou uma importancia
singular de eficacia simbdlica.

Por isso, esse estudo lanca aos servicos e adssmodéis de saude o desafio de
pensar e ampliar as experiéncias em espacos cslghara o cuidado, revendo a propria
nocdo de Cuidado. Desse modo, destaca a necessiadeconhecer o papel das
desigualdades sociais na definicdo das vulneraldidisl sociais, para pensar estratégias de
como melhor aborda-las no cenario do cuidado. Endioese restrinja apenas ao contexto de
infeccdo do HIV ou de determinado nivel de assis#€rpois a caréncia desse tipo de
experiéncia parece ser uma demanda comum a va&$s®as que procuram 0S servigos de
satde, independente do seu diagnostico e do seli aév complexidade (BRIGAGAO,
NASCIMENTO, 2014).
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Sobre o cuidar, diferentes dimensdes emanarametidss, com um enfoque maior na
fase apoOs o diagnéstico, tendo em vista o interesseompreender o papel exercido pela
convivéncia com 0s grupos de ativistas. A pertirgglo autocuidado e do cuidado como
trabalho cotidiano feminino, para além do cuidassistencial dos servicos, emergiu na vida
de todas elas. A discusséo revelou o quanto osp@Esuem aspectos que precisam ser
(re)considerados tanto pelas equipes que Ihegemmsisomo pelo préprio MNCP. As duas
dimensdes trouxeram elementos que reproduzem &#siage desigualdade vividas pelas
mulheres, bem como as limitacdes que se desdoleatasdexperiéncias em relacdo a forma
de se cuidar e serem cuidadas. Se ndo adequadasnamesendidas, 0s servicos passam a
fazer exigéncias e prescricbes de cuidados (tambpassados no discurso dos debates do
movimento) que essas mulheres ndo dao conta déeatem que nédo fazem sentido para elas.
Por isso, tratam-se de dimensdes que desafiamsiitidade e solidariedade do olhar de
guem as assiste, bem como dos atores sociais pagosscoletivos dos quais elas participam.

No que tange ao cuidado assistencial, para alégralode satisfacdo que cada uma
demonstrou nos servigcos de saude particulares blicps, houve alguns elementos que
pareceram compor um cenario que ainda precisa avant melhorias ao cuidado de PVHA.
A inexperiéncia com o manejo do cuidado de pessosxpositivas, em alguns servigos, a
escassez de uma visdo de saude integral e de bathtvanultiprofissional e interdisciplinar,
bem como a falta de sigilo e a caréncia de cendl@gratica para além do consultério
meédico, apareceram como as demandas de maior westasp veio ilustrado com situacdes
de insatisfacdo ja experimentadas no dia a diaidiado, e que sustentam a opinido contraria
de algumas a descentralizacdo da assisténcia paeagio Basica.

Segundo as novas diretrizes governamentais, a &deB@sica surge como um cenario
possivel na prevencao e assisténcia a PVHA. Todasiachados do estudo revelaram nao
haver uma aceitabilidade das participantes da Ezs@m ter a APS estruturando o cuidado
assistencial das PVHA. Nao apenas por desconhemaespeito de como funciona a APS,
mas pela experiéncia ruim vivida por algumas e gompartilhadas nas rodas e com debates
pouco aprofundados, conduzem a inferéncias e f@wonde mais opinides contrarias a essa
proposta. Ainda assim, as mesmas entrevistadapisias de como melhor fazé-lo e parece
nao haver, dentre as demandas, a necessidade thntegpo de tecnologias duras. Pelo
contrério, aquilo que lhes € mais importante sugera maior proximidade com a capacidade
de acolhimento, vinculo, apoio e sigilo, sejam elasesfera individual ou coletiva, além de
conhecimento técnico. Ou seja, demandas que podertendidas pelas ESF, desde que a

gestao e as equipes se preparem e se organizemguara
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Por outro lado, segundo a literatura ha questdemisp politicas e econbmicas,
anteriores a prépria insercdo do virus na sociedaue contribuiram para a formacdo e
manutencado do estigma, da discriminacdo e do pretorem relacdo ao HIV. O receio do
estigma da aids surgiu tanto nas reflexdes, com® experiéncias vividas enquanto
importante fator limitante de atuagdo e vinculagiazs movimentos sociais, mas seu
enfrentamento ndo foi abordado. Para além do awelito e incorporacdo do cuidado as
PVHA pela APS, como ja destacado na introducae, es®io expresso do estigma remete ao
desafio de levar a assisténcia da PVHA para semwoter de moradia sem dar abertura a
reproducao de mais discursos estigmatizantes navémeia comunitaria.

Essa é uma provocacdo do proprio contexto sodiapacidade criativa da Atencdo
Basica de repensar estratégias, junto a populagam transformar essa realidade,
reconhecendo o papel das desigualdades sociaie pessesso. E uma tarefa para os
proximos estudos compreender em que medida esssicBa para um outro cendrio de
cuidado foi benéfica (ou ndo) e que estratégiaariartilizados para tanto. Ha, portanto, que
se fazer o acompanhamento de experiéncias na A&8 eutros niveis de atencdo, nao
apenas com usuarios, mas com outros atores seciaidvidos no processo, inclusive em
cenarios que ja inovam com outras praticas, pamgprendermos 0 seu impacto e como
reverbera na transformacéo das relagfes e daseapaedes sociais da aids.

A andlise dos papéis sociais aqui representadosesgota as versdes da mesma
historia, relativa ao cuidado entre mulheres quiggg@aam de cenarios coletivos. Portanto, um
desdobramento posterior a este estudo seria o uapirhento da investigacdo, entre
profissionais de saude, a respeito de como veepnasisas coletivas de cuidado, o trabalho
multiprofissional e interdisciplinar, suas expeci@s em cenarios desse tipo, assim como
compreender os significados que atribuem hoje aelpda sociedade civil organizada, no
campo do HIV/aids. Barbosa, em 2001, também seflamiou neste sentido e, na ocasiao,
percebeu que, apesar das limitacbes do modeladealagia médica, ha um campo potencial
para transformacfes nas praticas de salde queaapamh norte possivel a assisténcia
integral a saude, com garantia dos direitos sexauagprodutivos, respeitando o principio da

equidade.

Por fim, esse trabalho traz contribuicdes ao cadeestudos das ciéncias sociais e
humanas e sua interface com a saude, principalmanteevelar, a partir das trajetérias de
vida das mulheres entrevistadas, a permanénciaig@dades oriundas das desigualdades

sociais historicamente construidas. Tais aspetitosrgam a vulnerabilidade a infecgéo pelo
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HIV e ao adoecimento, pois influenciam diferentesiehsdes do cuidado, bem como
interferem na capacidade de agéncia das mulheret® toletivamente, como sobre seus
proprios corpos. Isso reforca o desafio de recarhacdinamica de tais desigualdades e
compreendé-las de modo mais profundo, no que taaggmmaticas dos servi¢cos, bem como a
atuacdo dos movimentos sociais, para estrategitansefrenti-las — ao contrério de té-las
como superadas em funcdo dos direitos e politiGhEcas ja conquistadas. Trata-se, afinal,
de uma permanente luta por um sistema de saudequtde qualidade e que, baseado
sobretudo na equidade, reconheca as diferencga eagmmz de atuar intersetorialmente na

desconstrucéo das desigualdades sociais.
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APENDICE A — ROTEIRO DE ENTREVISTA INDIVIDUAE?

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

Qual o seu nome e como prefere ser chamada?

Qual a sua cor (autoclassificacao)?

Quando e onde vocé nasceu?

Lugar de residéncia (bairro, localidade, municipiQual o tipo de moradia
(propria, alugada, cedido)?

Sempre morou neste municipio?

Qual foi a ultima série que vocé concluiu com apgdo? Explorar: Por que parou
de estudar? Motivacdes e estimulo (familiares,ecda} para estudar;

Descreva sua sema(ratina de vida, trabalho, autocuidado).

Vocé ganha algum dinheiro? Com o que vocé trabalhqstorar trajetéria de
trabalho ao longo da vida — autonomia financeira).

Recebe algum beneficio social? Explorar: qual?&ge $e solicitou e por qué?

Com quem vocé mora? Qual é a renda total (famdi@agasa no més?

CONTEXTO DAS RELACOES DE GENERO

Vocé acha que existem diferencas entre o papehlsdos homens e mulheres?
Sempre foi assim? Tem havido mudancas? E comoseoeé como mulher?

Vocé acha que os pais educam as filhas e filhasetmo modo?

Vocé tem um parceiro atual? Como € a relacao dés?oc

Como eram suas relagbes anteriores?

Qual o tipo de apoio/ajuda que voceé recebe do parawial? E ele de vocé? Ele te
acompanha nas consultas?

Caso ndo tenha parceiro: Vocé pensa em se relacdonaalguém hoje em dia?
Se ndo, por que? Pretende mudar alguma atitudeBte¢Bo, metodo

contraceptivo).

14 Este roteiro teve por base o roteiro utilizado rajgto: Estigma, aids e reprodugdo em servigosreleepgao
da transmisséo vertical do HIV no contexto da epidede Aids no Rio de Janeiro, coordenado por Sémon
Monteiro e apoiado pela FAPERJ (Processo: E-26/11612013).
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* Em algum momento da sua vida, vocé decidiu mudarooeplementar o método
para evitar gravidez? Por que (parceiro, informae&esso ao servico de saude).
Teve apoio pra mudar?

* Ainda deseja ter filhos? Se sim, como o servi¢cealele encara iSso?

* Vocé acha que o uso de métodos anticoncepcionagssee uma decisao do casal?

* Algum parceiro ja impds 0 uso ou nao uso da camesirQual foi sua reacao?

+ E facil ter acesso a camisinha? Como? Vocé conaemamisinha feminina? Ja
usou ou pensou em usar? Por qué? Tem acesso?

* Houve transformacdo da sua autoestima apos o HIS0E a TARV? Seu corpo

mudou?

CONHECIMENTO SOBRE A DOENCAE A EXPERIENCIA DO ADIMENTO

» Explorar percepcao de risco ao HIV em relagdo aspes, relacionamentos e
proximidade com a epidemia de aid&cé acha que existem pessoas com mais
“risco” de serem infectadas pelo HIV? Por qu2é imaginava que pudesse ser
infectada?Antes de descobrir que estava infectada, o que cocBecia sobre a
aids e o HIV? O que pensava das pessoas que timhasimus? Antes do
diagnéstico vocé deixaria uma pessoa com HIV cuitarseu filho? Por qué?
Antes do diagnostico, vocé conhecia alguém com &é? Qual a sua relacao
com essa pessoa ou caso? Como essa pessoa eatd‘lfein”)? Depois do
diagnéstico, vocé acha que tem risco de passarus yara alguém do seu
convivio? E risco de transmitir para o parceirot&a@cha que aids tem cura?
Vocé acredita que vai ficar curada da aids? O ggrefisa ser curada da aids? O
gue vocé sabe sobre o tratamento para HIV/aids® ¥abe qual o objetivo do
tratamento2/océ ja tentou outros tratamentdS&be o que é carga viral? Existe
relacdo entre carga viral e quantidade de virupedaoa?/océ acha que existe
alguma vantagem (beneficio) de ser soropositivxpl{far, caso ndo mencione,
em relacdo ao acesso a servi¢os de saude espedficeneficios sociais, etc.)

» Descrever o que motivou a realizacdo da testag@omndo e por qual motivo
vocé decidiu fazer o teste? Alguém te indicou? Ciodeealizado? (Se durante o
pré-natal, perguntar se os profissionais de saéde@gm autorizacdo da mulher
para realizacao do teste.) Vocé ja tinha feito ezsaene antes?

 Reacdo frente ao diagnostico de aidSomo foi o processo de descoberta do

diagnéstico do HIV? Quando soube (idade e ano)PQaeomunicou o resultado do
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teste? Como se sentiu ao receber o resultado? Quand fez o teste e/ou recebeu o
resultado, passou por algum tipo de aconselham@amasulta ou conversa com
profissional de saude)? E encaminhamento? Lembdo-sgue foi falado? O que?
Vocé sabe ou tem ideia de como foi infectada?

Relatar com quem compartilhou os resultados e gdasdobramentof?ara quem
vocé contou o resultado? Por qué? Como reagiramm@&eontou, por qué? E hoje,
guem mais sabe? Vocé oculta essa informay@c® sabe se o seu parceiro ja fez
teste para HIV? Conhece a sorologia dele? Como deséobriu (ele contou, ela viu
0 exame, outra pessoa falou). Seus outros fillzesdim o teste do HIV?

Explorar experiéncias, mudancas ou vivéncias relaadas ao diagnostico do HIV:
Depois do diagnodstico, vocé mudou sua opinido déagde as pessoas infectadas? E
com relacdo a vocé mesma? (Focar na rotina, t@balacdo com o atual parceiro,
cuidados com a saude, vida/praticas sexuais, useétiedos anticoncepcionais e/ou
preventivos, divisdo do trabalho domeéstico). Comumoe qué? Explorar diferencas

antes e depois do HIV.

A PRATICA DO CUIDADO E O COTIDIANO DA ASSISTENCIA

Explorar atendimento das expectativas como usudiga um servico:Ap0s o
diagnostico, passou por quais servicos? Encontificuldades nesse percurso?
Quais?Como vocé chegou ao servico onde é assistida l@jpaTo vocé avalia o
atendimento? O que vocé considera como um bom iatentb?VVocé confia nos
profissionais que cuidam de vocé hoje? Algum psaizal ndo tratou vocé bem?
Houve alguma experiéncia de discriminagdo, uma safempor parte de algum
profissional de salde em relacdo a sua condi¢c&ompositiva? Como se sentiu?
Reagiu?Para vocé, existe diferenca no tratamento prestadma PVHA e uma
pessoa soronegativa, no servico de saude (ndoassen)? No cotidiano, vocé tem
outras praticas de autocuidado que ndo corresporagemas as orientacdes dos
profissionais que Ihe assistem@cé é responsavel pelo cuidado de outras pessoas e
sua rotina? PVHA?

Verificar uso de medicacdo para o HIV/aidQuando vocé iniciou o uso da
medicagdo? Vocé recebeu orientacbes dos profissiosabre o uso de
medicamentos? Vocé acha possivel atender essagaqfies? Vocé faz uso da
medicacdo exatamente como recomendado pelo méQuaid as mudancas na sua

vida depois que comecou a usar a medicacao? Eeibssetolaterais, afetaram a sua
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vida? Conversou com 0 médico sobre isso? Algumavee deixou ou esqueceu de
tomar a medicacdo? Vocé j4 quis abandonar ou abando acompanhamento
meédico no servico? Em que momento e por qué? Quserte muito mal estar por
conta do remédio, como faz para realizar as tamdadia? Trabalho? Alguém te
ajuda (vizinho, parceiro, mae)? (Para quem faatarmento proximo de casa) Como
€ para vocé o fato do tratamento ocorrer em unicgeperto da sua casa?

Identificar o vinculo com o servi¢cd& sobre duvidas em relacdo a sua vida sexual?
Costuma compartilhar? Com quem e por qué? Depoisntl@ar no servigo, vocé
compartilhou experiéncias e informacdes com oulagarios? Vocés se ajudam de
alguma maneira? Vocé acha que os servicos de shvdeiam formar grupos de
apoio para pessoas com HIV/aids? Por qué? Quata tm a circunstancia que

poderiam favorecer essa troca? Vocé participagierabstudo? Sabe do que se trata?

APOIO SOCIAL

Quem séo as pessoas mais importantes na sua yedenhalia? Por qué?

Quando vocé precisa de ajuda ou tem algum probleora, quem vocé pode
contar? (Exemplos de situacdes: compartilhar preagies, desabafar, se divertir,
relaxar, tarefas domésticas, para deixar seussfidnando vai ao médico ou sair).
Em gue momentos vocé costuma pedir ajuda? O queraespceber dessas
pessoas? Em que sentido ou como esse apoio mudoiluenciou a sua vida?
Houve algum momento muito dificil no qual ndo sstiseapoiada? Explorar.

Até onde suas redes de apoio sao redes femininas?

INSERCAO NO MOVIMENTO SOCIAL

Como conheceu 0 MNCP? O gue motivou vocé a enéissenmovimento?

Ja havia participado de outros grupos coletivos. (greja, associacdo de
moradores). E de outros movimentos sociais? Mouiosende mulheres,
movimentos feministas?

Vocé ja se mobilizou para alguma outra causa? Cemeé define uma pessoa
ativista?

Vocé leva as experiéncias com o MNCP para outiosces de seu convivio?

O que mudou em sua vida depois de se inserir nanvmio? Como?

Vocé vé alguma relagéo entre a participagdo no mmavio e o Cuidado de sua

saude? Como?
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EXPERIENCIA COM A DISCRIMINAQAO E O PRECONCEITO
* Por que (quais as motivacdes) existem pessoasgprardnam outras pessoas?
* Vocé ja foi discriminada?
* Vocé ja sentiu ou alguém te fez sentir vergonhsedeoropositiva?
* Houve alguma situacao particular (violéncia, dreamacéo) que tenha te marcado no
ambiente familiar/social/servico de saude? Descreva
» Falou sobre isso com alguém? Buscou apoio ou {&ie de alguém?
» Jé& deixou de pedir ajuda com receio/medo de qumdiassem da sua condi¢cao?
* Vocé acha que existem pessoas mais expostas initegao?
« E possivel uma pessoa reagir ou defender-se delisoraninagdo? Como?

» Participar de um movimento social ajuda no enfreetao dessas situacoes?

Obs.: Agradecer e perguntar se tem algo a acreaceni alguma ddvida ou questdo. Pedir
um contato: (tel.) visando eventual contato paraanentrevista no futuro e orientar sobre o
encontro da entrevista em grupo. Perguntar se eta enteressada em ter a retomada dos

dados (garantir que todas serdo recontactadas).



APENDICE B

Ministério da Saiade . oy

ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA

FIOCRUZ
SERGIO AROUCA

Fundag¢éao Oswaldo Cruz ENSP
Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Entrevista Individual

Prezada participante,

Vocé esta sendo convidada a participar da pesquisa cujo projeto intitula-se “CIDADAS
POSITHIVAS: CUIDADO EM SAUDE ENTRE MULHERES ATIVISTAS COM HIV/AIDS,
NO RIO DE JANEIRO”, desenvolvida por LUCIANA CORREA DE SENA CAJADO,
discente de Mestrado em Salde Publica, da Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca
da Fundacdo Oswaldo Cruz (ENSP/FIOCRUZ), sob orientacdo da Professora Dra. Simone
Souza Monteiro, Pesquisadora Associada do Laboratorio de Educacdo em Ambiente e Saude,

do Instituto Oswaldo Cruz/Fiocruz.

O objetivo central do estudo € analisar como se d&a o Cuidado em saude e o convivio
com o HIV, entre mulheres soropositivas, ativistas do Movimento Nacional de Cidadéas
Posithivas (MNCP), no Rio de Janeiro.

O convite a sua participacdo se deve a sua atuacdo no MNCP, sendo militante das a¢fes
de Cuidado neste campo, o que se enquadra enquanto critério de inclusdo para este estudo. Sua
participacdo é voluntéria, isto €, ela ndo €é obrigatoria, e vocé tem plena autonomia para decidir
se quer ou nado participar, bem como retirar sua participacdo a qualquer momento. Vocé nédo
sera penalizada de nenhuma maneira, caso decida ndo consentir sua participacao, ou desistir da
mesma. Contudo, ela é muito importante para a execucao da pesquisa. Vocé néo receberd valor
financeiro em troca da sua participacdo, bem como néo tera nenhum gasto decorrente da sua

participacao neste estudo.

Paginalde4

Rubrica Pesquisadora:

Rubrica Participante:




E importante ressaltar que serdo garantidas a confidencialidade e a privacidade das
informacgdes por vocé prestadas. Para isso, qualquer dado que possa identifica-la serd omitido
na divulgacdo dos resultados da pesquisa (a menos que vocé deseje que seu home conste no
trabalho final; sendo assim, sua solicitacdo sera respeitada, e vocé devera autoriza-la em um
campo especifico deste documento). O material colhido em campo, por sua vez, serd

armazenado em local seguro.

Saiba que a qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé podera
solicitar da pesquisadora informacGes sobre sua participacdo e/ou sobre a pesquisa, 0 que

podera ser feito através dos meios de contato explicitados neste Termo.

A sua participagao consistira em dois momentos: o primeiro deles, no qual ira responder
perguntas de um roteiro de entrevista individual, a pesquisadora do projeto; o segundo, no qual
ird participar de uma entrevista em grupo, com um roteiro de perguntas proposto, também com
a mesma pesquisadora. A gravacao do audio das entrevistas é necessaria a realizacdo deste
estudo, devido a importancia do detalhamento do material obtido nestes encontros, para que
possamos realizar adequada aplicacdo do método de interpretacéo e analise dos dados. Portanto
se, mesmo despois deste esclarecimento sobre a importancia da gravacéo, vocé nao concordar
com o uso do gravador de 4udio durante a entrevista individual, respeitaremos sua deciséo e

solicitaremos que ndo assine este documento.

O tempo previsto para duracdo da entrevista individual é de aproximadamente uma hora
e meia; para a entrevista em grupo, aproximadamente trés horas, em funcao das discussdes que

possam advir das perguntas-chave.

As entrevistas serdo transcritas e armazenadas, em arquivos digitais, mas somente terdo

acesso as mesmas a pesquisadora e sua orientadora.
Ao final da pesquisa, todo material sera mantido em arquivo, por pelo menos 5 anos.

Tais procedimentos adotados obedecem aos Critérios da Etica em Pesquisa com Seres

Humanos conforme Resolucdo no. 466/12 do Conselho Nacional de Salde.

O beneficio (direto ou indireto) relacionado com a sua colaborag@o nesta pesquisa € o

de fornecer subsidios importantes para pesquisa na area da saude. 1sso possibilita trazer dados
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relevantes sobre o papel dos movimentos sociais na participagcdo em lutas pela garantia de
melhores condic¢Bes de salde, principalmente no campo do HIV/Aids, bem como evidenciar,
através de sua trajetoria de vida, como isso impacta nas no¢des e praticas de cuidado das
mulheres. E, a partir disso, colaborar para a construcdo de melhores praticas de cuidado
envolvendo outros cenarios e atores, como 0s servi¢os de salde e os profissionais de salde,

contribuindo para o planejamento das a¢des da rede de atengdo a satide no municipio envolvido.

Este estudo ndo oferece riscos a sua integridade fisica, social e econdmica. Entretanto,
ha o risco de constrangimento durante a entrevista e risco de dano emocional, em fungéo das
memorias resgatadas ao longo das narrativas sobre a trajetéria de vida e participacdo no
movimento. Caso ocorra vocé sentir-se desconfortdvel com o processo da pesquisa ou sob
ameaca de qualquer risco a sua integridade moral e/ou psiquica, € importante reforcar, como ja
esclarecido anteriormente, que asseguramos a confidencialidade e privacidade das informacdes
obtidas, bem como a protecdo da sua imagem; e que, além disso, sua participacdo serad
voluntéria, havendo sempre a possibilidade das entrevistas serem interrompidas em qualquer

tempo, bem como sua participacdo na pesquisa, respeitando sua decisdo prioritariamente.

Os resultados deste estudo serdo divulgados em palestras dirigidas ao publico
participante, relatdrios individuais para os entrevistados, artigos cientificos e na dissertacao do

mestrado.

Apos estes esclarecimentos, solicitamos o seu consentimento de forma livre para
participar desta pesquisa. Todas as paginas deverao ser rubricadas pela participante da pesquisa
e pela pesquisadora responsavel.

OBS: Nao assine esse termo se ainda tiver divida a respeito.

Consentimento Livre e Esclarecido

Declaro que li as informacdes acima sobre o projeto, e que me sinto perfeitamente
esclarecida sobre o conteudo do mesmo, ficando explicitos os propositos do trabalho, as
garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes.

AUTORIZO a gravagdo da entrevista individual a ser realizada, bem como o registro
escrito e 0 uso dos dados e documentos obtidos a partir dos encontros, para serem utilizados na

divulgacdo a comunidade cientifica em geral e/ou apenas para uso interno desta instituigéo,
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desde que ndo haja desvirtuamento da sua finalidade cientifica e que n&o ocorra o uso publico
das gravacOes de dudio, ainda que sob descaracterizacdo da voz.

Declaro ainda que, por minha livre vontade, aceito participar da pesquisa cooperando
com todas as informagbes, podendo retirar meu consentimento a qualquer momento sem
necessidade de justificar o motivo da desisténcia, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades,

prejuizos ou perda na assisténcia fornecida pela rede de assisténcia a saude.

Confiro que este termo foi redigido em duas vias e que recebi uma das vias; autorizo a
execucéo do trabalho de pesquisa e a divulgacdo dos dados obtidos neste estudo.

Sobre a divulgacdo de meu nome no trabalho final:

( ) Autorizo que meu nome seja divulgado no trabalho final.

( ) Né&o autorizo que meu nome seja divulgado no trabalho final.

Tendo em vista os itens acima apresentados, eu, de forma livre e esclarecida, manifesto
meu consentimento em participar da pesquisa.

Observacoes:
Em caso de duvida quanto a conducdo ética do estudo, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da

ENSP. O Comité de Etica ¢ a instancia que tem por objetivo defender os interesses dos participantes da pesquisa
em sua integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. Dessa
forma o comité tem o papel de avaliar e monitorar o andamento do projeto de modo que a pesquisa respeite 0s
principios éticos de protecdo aos direitos humanos, da dignidade, da autonomia, da ndo maleficéncia, da
confidencialidade e da privacidade”.

Tel e Fax - (0XX) 21- 25982863

E-Mail: cep@ensp.fiocruz.br

http://www.ensp.fiocruz.br/etica

Endereco:  Escola Nacional de Sadde Publica Sergio Arouca/ FIOCRUZ, Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 —Térreo
- Manguinhos - Rio de Janeiro — RJ - CEP: 21041-210

LUCIANA CORREA DE SENA CAJADO
(PESQUISADORA RESPONSAVEL)
Contato com a pesquisadora responsavel
Tel (21) 96567-1137
e-mail luciana.cajado@hotmail.com
Rio de Janeiro, __ / __ /2015.
Declaro que entendi os objetivos e condi¢fes de minha participacdo na pesquisa e concordo em participar.

(Assinatura da participante da pesquisa)
Nome da participante:
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CIDADAS POSITHIVAS: CUIDADO EM SAUDE ENTRE MULHERES ATIVISTAS COM
HIV/AIDS, NO RIO DE JANEIRO.

Pesquisador: LUCIANA CORREA DE SENA CAJADO

Area Temética:

Verséo: 2

CAAE: 41867415.4.0000.5240

Instituicdo Proponente: Escola Nacional de Salde Publica Sergio Arouca
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 1.010.090
Data da Relatoria: 23/03/2015

Apresentacéo do Projeto:
Este parecer refere-se a analise de resposta as pendéncias, emitidas pelo CEP/ENSP no parecer nimero
975.162, em 04/03/2015.

Projeto da aluna do Mestrado Académico em Saude Publica/ENSP/FIOCRUZ Luciana Corréa de Sena
Cajado, orientada pela Dra. Simone Souza Monteiro, qualificado em 06/02/2015 e financiado com recursos
préprios.

Segundo a pesquisadora, "Ha no Brasil, hoje, segundo dados do Boletim Epidemiol6gico de 2014, 734mil
pessoas vivendo com HIV, o que corresponde a uma prevaléncia estimada de 0,4%. No Rio de Janeiro, sdo
32.729 casos de Aids, no estado, 72,3% na regido metropolitana. O crescimento maior se d4 em populacéo
de homens que fazem sexo com homens. Entre mulheres, a epidemia ja deve diferentes oscilagdes, sendo
hoje 1,8 casos masculinos para cada caso feminino. Houve uma ligeira reducao, neste publico, de 16,4
casos/100mil hab de 2004 para 14,1/100mil hab em 2013. A principal categoria de transmisséo ainda sao as
relacdes heterossexuais: 96,6% dos casos. A assisténcia em Aids, por sua vez, é universal e garante: 515
Centros de Testagem e Aconselhamento; Servigos Ambulatoriais em HIV/Aids; Servicos de nivel terciario;
com a recente

Endereco: Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo

Bairro: Manguinhos CEP: 21.041-210
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2598-2863 Fax: (21)2598-2863 E-mail: cep@ensp.fiocruz.br
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expansdo do tratamento a Atengdo Basica. Minha motivagao para escrever o projeto perpassa pela minha
trajetdria profissional, em contato com a epidemia; os desafios da descentraliza¢cdo do tratamento do
HIV/Aids para APS; e o reconhecimento da importancia dos movimentos sociais nas respostas frente a
epidemia. Desse modo, o projeto justifica-se por trés eixos principais: género, estigma e vulnerabilidade ao
HIV; cuidado em saulde e a assisténcia da pessoa vivendo com HIV/Aids; e o papel dos movimentos sociais
no enfrentamento da epidemia de Aids. Parte-se, portanto, do entendimento dos estudos de género que,
desde a década de 70, formulam novos olhares a vida das mulheres. Género surge como um contraponto
ao determinismo biolégico do termo “sexo”, com énfase na construcdo histdrica e social do sexo. Mas no
momento em que surge a Aids e, com ela, a retomada de questbes sobre o controle do corpo, o papel das
mulheres na sociedade e como elas protagonizam o cuidado. Contribuicdes do movimento feminista séo
rearticuladas a analise da vulnerabilidade feminina ao HIV. Mas, a despeito das conquistas, o estigma-
HIV/Aids persiste e limita a busca por cuidado, muito em funcéo da reatualizagéo das relacdes de poder,
balizadas pelas rela¢cbes estigmatizadas e de género. H4 a evidéncia de que a permanéncia das
desigualdades sociais e de género ampliam as vulnerabilidades das mulheres ao HIV. O cuidado, por sua
vez, recebe a critica ao Plano que vem sendo efetuado até entdo, com foco na prevencéo e transmissao da
infeccdo e auséncia de enfrentamento das desigualdades sociais. Em 2013, com a descentralizacdo da
assisténcia para a Atencao Bésica lanca-se um novo olhar sobre a possibilidade de mudanca nessas
praticas, a partir dessa ligacdo estreita com o territorio e seu uso, mas para isso sera necessario modificar o
fundamento das praticas: o Cuidado precisa trazer consigo uma conformac¢do humanizada do ato
assistencial. A voz da sociedade civil e a histéria da epidemia tiveram, ao longo da histéria, um papel
importante na garantia dessa rede de cuidados, mas poucos estudos sobre mecanismos que atraem as
pessoas para movimento e que as mantem como ativistas e muito menos para a forma como conquistam
essa dimensdo mais ampliada do cuidado. Dai a relevancia de pesquisas sobre a relagédo entre salde e
sociedade, do individual e do coletivo na convivéncia com o virus. Nossa hipétese é de que essa
participagdo em movimentos sociais realmente impacta, de algum modo, nas condi¢cdes de vida das
mulheres que participam dele; bem como, interfere nas formas de Cuidado e no enfrentamento de outras
guestdes que atravessam o0 convivio com o virus da Aids. O objetivo central do estudo é analisar como se
da o Cuidado em saude e o convivio com o HIV, entre mulheres soropositivas, ativistas do Movimento
Nacional de Cidadas Posithivas (MNCP), no Rio de Janeiro. Consistira em uma pesquisa de cunho
qualitativo, em dois momentos, a partir da aprovagdo em Comité de Etica e autorizac&o individual da
participacdo na pesquisa através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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(TCLE): o primeiro deles, no qual as mulheres participantes irdo responder perguntas de um roteiro de
entrevista individual; o segundo, no qual elas irdo participar de uma entrevista em grupo, com um roteiro de
perguntas proposto. A analise sera realizada a partir do método de Andlise de Conteddo Tematica."

Objetivo da Pesquisa:

Os objetivos da pesquisa, segundo a pesquisadora, séo:

"Objetivo Primario:

Analisar como se da o Cuidado em salde e o convivio com o HIV, entre mulheres soropositivas, ativistas do
Movimento Nacional de Cidadas Posithivas (MNCP), no Rio de Janeiro.

Objetivo Secundario:

- Descrever as caracteristicas Movimento Nacional de Cidadas Posithivas (MNCP) no Rio de Janeiro:
origem, objetivos e funcionamento/atividades;

- Identificar, a partir das trajetorias de vidas, o histérico e a motivacao das mulheres soropositivas para
integrar o MNCP e os desdobramentos pessoais dessa participacdo (ex. reconstrucdo de identidades,
(re)articulacdo de suas relagdes interpessoais);

- Analisar o significado e as a¢fes voltadas para o Cuidado da saude e o convivio com o HIV."

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

A pesquisadora, em sua analise de risco, afirma que "este estudo ndo oferece riscos reais a integridade
fisica, moral, psiquica, social e econdmica das participantes. Ainda assim, vale frisar que toda pesquisa
possui riscos potenciais. Neste caso, ha o risco de constrangimento durante a entrevista e risco de dano
emocional, em funcdo das memodrias resgatadas ao longo das narrativas sobre a trajetéria de vida e
participacdo no movimento. Caso ocorra de alguma delas se sentir desconfortavel com o processo da
pesquisa ou sobre ameaca de qualquer risco a integridade fisica, moral, psiquica, social e econdmica, &
importante reforcar que asseguramos a confidencialidade e privacidade das informagdes obtidas, bem como
a protecao da imagem; além disso, a participacdo é voluntaria e as entrevistas podem ser interrompidas em
gualquer tempo, bem como a participacdo na pesquisa, sempre respeitando a decisédo da participante."

Quanto aos beneficios resultantes da pesquisa, a pesquisadora acredita que "o beneficio (direto ou indireto)
relacionado com a participacdo dessas mulheres nesta pesquisa € o de fornecer subsidios
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importantes para pesquisa na area da salde. Isso possibilita trazer dados relevantes sobre o papel dos
movimentos sociais na participacdo em lutas pela garantia de melhores condi¢des de salde, principalmente
no campo do HIV/Aids, bem como evidenciar, através de sua trajetdria de vida, como isso impacta nas
nocdes e préticas de cuidado das mulheres. E, a partir disso, colaborar para a construgdo de melhores
praticas de cuidado envolvendo outros cendrios e atores, como 0s servigos de saude e os profissionais de
saude, contribuindo para o planejamento das a¢fes da rede de atencdo a satde no municipio envolvido."

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
O protocolo de pesquisa apresentado possui 0s elementos necessarios a apreciacao ética.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacgdo obrigatoria:
A pesquisadora apresentou:

- Projeto de pesquisa na integra;

- Termo de Consentimento Livre e esclarecido

- Roteiros da entrevistas individuais e coletivas;

- Carta de Anuéncia do representante do colegiado do MNCP/Brasil
- Carta de Anuéncia do representante do Grupo pela Vidda RJ

Recomendagdes:
N&o ha.

Conclus8es ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
A pendéncias identificadas anteriormente foram satisfatoriamente atendidas.

Situacado do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

N&o

Considerac¢des Finais a critério do CEP:

Em atendimento ao subitem 11.19 da Resolu¢cdo CNS n° 466/2012, cabe ao pesquisador responsavel pelo
presente estudo elaborar e apresentar relatorio final "[...] apds o encerramento da
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pesquisa, totalizando seus resultados”, em forma de "notificacdo”. O modelo de relatério de CEP/ENSP se

encontra disponivel em www.ensp.fiocruz.br/etica.

RIO DE JANEIRO, 03 de Abril de 2015

Assinado por:
Carla Lourenco Tavares de Andrade

(Coordenador)
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