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Abstract Faced with the historical role of or-
ganized civil society in the social responses to
AIDS and the global health governance, this
paper analyzes the biography of women living
with HIV/AIDS, members of the National Mo-
vement of Posithive Citizens (MNCP), a natio-
nal network of HIV-positive women. We used a
qualitative approach with observations about
the actions of the MNCP in Rio de Janeiro and
individual interviews with eight members of the
MNCP about their motivations and experiences
in the movement. Most of the respondents were
older than 50 years and had been diagnosed in the
1990s. Their biographies have been marked by so-
cial and gender inequalities. Their entry into the
MNCEP resulted from the need for HIV post-dia-
gnosis support and in health servicesill-equipped
to receive them. The movement contributed to the
reconstruction of social identity, access to infor-
mation on care and social support. According to
the findings, the actions of the movement do not
prioritize the feminist movement’s agenda and co-
ping with AIDS-related stigma and HIV vulnera-
bility. Faced with the current global and national
context of increased biomedical interventions in
AIDS policies and declining resources for the so-
cial movement, the study fosters reflections on the
challenges of organized civil society in local social
responses to the AIDS epidemic.

Key words HIV/AIDS, Gender, Social move-
ment, Social support

Resumo Diante do papel histérico da sociedade
civil organizada nas respostas sociais a aids e na
governanga global em saiide, o artigo analisa a
biografia de mulheres com HIV/aids, integrantes
do Movimento Nacional das Cidadas Posithivas
(MNCP), uma rede nacional de mulheres soro-
positivas. Utilizou-se abordagem qualitativa, com
observagoes das agoes do MINCP no Rio de Janeiro
e entrevistas individuais com oito integrantes do
MNCEP, sobre suas motivagdes e experiéncias no
movimento. A maioria das entrevistadas tinha
mais de 50 anos e foi diagnosticada na década de
1990. Suas biografias foram marcadas por desi-
gualdades sociais e de género. A entrada no MNCP
resultou da necessidade de suporte pés-diagndsti-
co do HIV e do pouco acolhimento nos servigos
de saiide. O movimento contribuiu para recons-
trugdo da identidade social, acesso a informagdo
sobre cuidado e apoio social. Segundo os achados,
as agdes do movimento nao priorizam pautas do
movimento feminista e o enfrentamento do estig-
ma da aids e das condicdes de vulnerabilidade ao
HIV. Frente ao atual contexto, global e nacional,
de recrudescimento de intervengdes biomédicas
nas politicas de aids e da redugdo de recursos para
o movimento social, o estudo fomenta reflexdes
sobre os desafios da sociedade civil organizada nas
respostas sociais locais a epidemia de aids.
Palavras-chave HIV/AIDS, Género, Movimento
social, Apoio social
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Introducao

Desde o surgimento da aids, na década de 1980,
a sociedade civil organizada atuou nas respostas
sociais a epidemia’?. No Brasil, as primeiras orga-
nizagoes envolvendo pessoas vivendo com HIV/
aids (PVHA) foram determinadas por inten-
sa mobilizagdo no contexto da democratizagao
do Estado. Isso implicava em colocar o assunto
numa disputa de espago que ndo priorizava te-
mas macroestruturais ou ligados as minorias’,
buscando operar na governanca global em satde.
Governanga refere-se aqui aos padrdes de articu-
lagdo e cooperagao entre atores sociais e politicos
e arranjos institucionais, os quais coordenam e
regulam transagdes que interferem nos sistemas
politico-econdmicos. Para isso, utilizam mecanis-
mos tradicionais de agregac¢ao, como os partidos
politicos e articulacao de interesses, como redes
sociais informais*, visando oferecer solug¢des ino-
vadoras que, na governanga global, aplicam-se
aos desafios transnacionais, como o caso da aids’.

E possivel identificar ondas histéricas de
mobilizagdo social em face do HIV. Entre 1985
e 1991, a resposta social brasileira esteve relacio-
nada, sobretudo, a cria¢ao das primeiras Orga-
nizagdes Nao Governamentais do campo da aids
(ONG/aids) baseadas em apoio social e advocacy,
pressdo politica e pesquisa aplicada. No decorrer
dos anos 1990, houve o crescimento do ativismo
transnacional e a énfase na luta pela garantia de
cuidados pelo Estado. No inicio dos anos 2000,
observa-se uma fragmenta¢dao no trabalho das
ONGs"**, seguida, a partir de 2011, de uma
redugdo significativa de investimentos no mo-
vimento social. Tais mudangas refletem as atu-
ais diretrizes globais de resposta a aids, adotadas
pelo governo brasileiro, centradas na ampliacao
da oferta do teste do HIV e no tratamento como
prevencao’. A despeito dos beneficios do acesso
ao teste e aos recursos biomédicos, tal enfoque
tem sido dissociado de investimentos em ag¢des
estruturais e na participagdo auténoma das
ONGs, visando o enfrentamento do estigma e
das condi¢oes de vulnerabilidade ao HIV®.

A atuacao histérica do movimento social
de aids no Brasil**® exemplifica de que modo
a constituicdo de redes sociais em saude pode
contribuir para o desenho, mediagdo e alcance
de politicas publicas'®". Compreende-se que a
constituicao dessas redes surge de inquietagoes e
incomodos dispersos que se agregam em mobili-
zag¢do coletiva e assumem uma organizag¢ao social
com lideranca, valores e metas relativas as reivin-
dicagoes do grupo'**,

Diante da relevancia das respostas sociais a
aids e da escassez de estudos nacionais sobre a vi-
1518 este
trabalho visa trazer o olhar de mulheres soropo-

véncia de integrantes desses movimentos

sitivas acerca de sua experiéncia no Movimento
Nacional de Cidadas Posithivas (MNCP), no Rio
de Janeiro. O MNCP ¢ uma rede nacional de mu-
lheres vivendo com HIV/aids que surgiu no con-
texto de feminizagdo da epidemia no Brasil, com
o proposito de mobilizar, fortalecer e integrar
mulheres soropositivas em territério nacional.
Em 2000, constituiu-se um grupo cooperativo e
consultivo de mulheres com HIV/aids, no Rio de
Janeiro, visando o resgate da cidadania, autoesti-
ma e melhora da qualidade de vida. Em 2004, o
MNCP foi formalizado, tendo representantes de
varios estados'. A rede ndo tem sede e ndo se ins-
titucionalizou como organizagdo social; as rela-
¢des sdo sustentadas por meio virtual e encontros
periddicos.

Metodologia

Trata-se de um estudo qualitativo, caracterizado
pelo foco nas relacdes, representacdes e intencio-
nalidade dos seres humanos, visando a descoberta
de seus codigos sociais. A abordagem metodold-
gica foi informada pelos fundamentos do intera-
cionismo simbdlico, cujo foco estd nos processos
de interagdo que ocorrem no espago social e no
carater simbolico das a¢des. Nessa perspectiva, 0s
papéis sociais sdo mutdveis e adaptaveis a partir
da demanda social exigida na atuagdo cotidiana
dos atores sociais, que surge das relacdes?2.

As mulheres aqui retratadas sdo identifica-
das como atores sociais, protagonistas de palcos
sociais. A partir de observacoes das atividades
do MNCP e entrevistas individuais com oito
mulheres do movimento, buscou-se identificar
suas motivagdes para integrar o MNCP, o tipo de
atuacgdo e os significados atribuidos por elas ao
movimento.

Apbs ciéncia de liderangas do MNCP, em ju-
nho de 2014, a primeira autora do artigo (LC)
iniciou as observa¢oes das atividades do nicleo
no Rio de Janeiro, na sede de uma ONG. Durante
um ano, manteve conversas informais e acom-
panhou as atividades do MNCP. A observagao
tornou-se ‘participante’ a medida que a inser¢ao
e permanéncia no campo favoreceram a convi-
véncia, a apreensdo de dados ndo explicitados®,
0 acesso a documentos, bem como a construg¢do
de lagos de confianca com as mulheres da rede.

Com base nas indica¢des de uma lideranca da



rede e de participantes da pesquisa, bem como
em critérios definidos (maior de 18 anos, com
ao menos dois anos de diagnéstico e com parti-
cipa¢do no MNCP), dez mulheres foram convi-
dadas a participar da entrevista, oito aceitaram,
sendo duas fundadoras do movimento. Consi-
derando os critérios de saturacdo do sentido* e
os registros de observagdo, tal universo foi sufi-
ciente para responder as questdes do estudo. Nas
entrevistas, gravadas apés autorizaqéo, foram
abordados: perfil social, relagdes afetivo-sexuais,
conhecimento sobre aids, praticas de cuidado,
discriminacdo, apoio social, trajetéria no MNCP
e significados da rede social.

Na andlise dos dados, orientada pelo modelo
de Andlise de Contetiddo Temadtica®, foram iden-
tificados os nucleos de sentido referentes a trés
eixos tematicos, género, cuidado e movimento
social. No presente artigo, priorizou-se a iden-
tificacdo de categorias empiricas desses eixos
relativos as relagoes afetivo-sexuais e de género,
momento do diagndstico, situa¢des de discrimi-
nacao, apoio social e participa¢do no movimento
social. A pesquisa integra um estudo mais amplo
e foi aprovada pelo CEP da ENSP/Fiocruz. Os
nomes utilizados sdo ficticios.

Resultados

Perfil das entrevistadas
e relacionamentos afetivo-sexuais

Como indicado no Quadro 1, a faixa eté-
ria das entrevistadas variou entre 38 a 79 anos,
predominando aquelas com mais de 50 anos. A
maioria reside na Zona Norte do Rio de Janei-
ro. Duas completaram o ensino superior, cinco
concluiram pelo menos o ensino médio e uma
ndo concluiu o fundamental. A escolaridade teve

impacto na inser¢do no mercado de trabalho, ao
longo da vida: as ocupagdes profissionais (em ge-
ral com baixa remunera¢do) foram em fungdes
administrativas, vendas e ensino, em estabeleci-
mentos ou negocios proprios. No momento da
entrevista, grande parte recebia o beneficio de
prestacdo continuada e estava ausente do merca-
do de trabalho, sobretudo em fungao do diagnos-
tico do HIV. Somente uma exercia atividade re-
munerada numa ONG/aids. As condigoes de vida
relatadas indicam que essas mulheres pertencem
as camadas de baixa renda.

Nas trajetérias das relacdes afetivo-sexuais,
todas vivenciaram alguma violéncia psicoldgi-
ca e/ou fisica, cujo agressor era o parceiro, bem
como relagdes extraconjugais, crises de citimes e
uso prejudicial de alcool pelo parceiro; em par-
te, toleradas diante do ideal de manutengdo da
familia. Em geral, entre aquelas com menor es-
colaridade, como Rita e Nara, a naturalizacdo da
opressao de género foi identificada pela nao pro-
blematizagdo da imposi¢do do parceiro para que
elas se dedicassem as tarefas do lar e ao cuidado
dos filhos, desde que ele provesse os bens mate-
riais da familia. Entre aquelas com maior escola-
ridade (Betania, Cassia e Adriana), observou-se
que a atividade laboral possibilitou a autonomia
financeira e favoreceu a ruptura de relaciona-
mentos conjugais conflituosos. Tal achado reitera
que o trabalho pode ser um instrumento na reo-
cupagdo de um espaco social das mulheres e uma
fonte de autonomia e criagdo de novas normas
de vida®.

Todas relataram apenas relagdes heterossexu-
ais ao longo da vida e, em geral, sem prevenc¢do
das infec¢des sexualmente transmissiveis pela
ndo percep¢io do risco, pela dificuldade de ne-
gociar o uso do preservativo nas relacdes conju-
gais estdveis e/ou por ser uma prética incomum
na época. A infec¢ao do HIV resultou, sobretudo,

Quadro 1. Caracteristicas gerais das mulheres entrevistadas no estudo.

Nome* Idade | Ano do diagnéstico | Escolaridade Ocupagao Estado civil Beneficio
Adriana 56 1993 ESI Trabalho do lar | Unido instdvel Sim
Beténia 79 1990 ESC Trabalho do lar | Solteira Sim
Cassia 38 1994 ESC Ativista em ONG | Casada Sim
Elza 47 1993 ESI Trabalho do lar | Casada Sim
Marisa 40 2013 EMC Trabalho do lar | Solteira Sim
Nara 50 1995 EFI Trabalho do lar | Solteira Nio
Roberta 58 1996 ESI Trabalho do lar | Solteira Sim
Rita 56 1999 EMC Trabalho do lar | Solteira Sim

Legenda: ESC: Ensino Superior Completo; ESI: Ensino Superior Incompleto; EMC: Ensino Médio Completo; EFI: Ensino

Fundamental Incompleto.
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de relagdes sexuais desprotegidas com maridos
(hoje jé falecidos devido a aids) ou parceiros ins-
taveis. Duas atribuem a infec¢do a transfusao de
sangue, uma delas num episédio de abortamento
clandestino. O contexto de descoberta do HIV,
a maioria na década de 1990, deu-se pelo ado-
ecimento préprio ou do parceiro, no pré-natal
e numa triagem para doacdo de sangue; apenas
Rita descobriu no contexto de uma avaliagdo ro-
tineira da saude.

Ap6s o diagndstico, trés voltaram a ter rela-
cionamentos afetivo-sexuais e revelaram para os
parceiros. A opgao pela soliddo e abstinéncia se-
xual relatada pelas demais (solteiras, no momen-
to da entrevista) foi associada, especialmente, ao
HIV e corrobora evidéncias da literatura?. Hoje,
elas avaliam ter maior clareza sobre o exercicio
dos direitos sexuais e reprodutivos, porém, ain-
da afirmam limita¢des no agenciamento das re-
lagdes afetivo-sexuais e dos riscos de reinfec¢ao.
Por exemplo, embora relatem ndo ter restricdes
ao preservativo, nem sempre conseguem conven-
cer seus parceiros do uso®.

Do diagnédstico do HIV a entrada no MNCP

Até serem diagnosticadas, todas as entrevis-
tadas se percebiam quase imunes a aids por nao
terem praticas consideradas desviantes (relagdes
homossexuais, prostitui¢cdo e uso de drogas), ain-
da associados a epidemia. Ficaram surpresas com
o diagnostico do HIV. Segundo os relatos, apos a
confirmacio da infecgdo, ndo receberam acolhi-
mento, escuta e/ou abordagem das condi¢des de
vulnerabilidade a aids. Salienta-se que o aconse-
lhamento pés-diagnoéstico faz parte das diretrizes
nacionais, mas sua implementagao segue como
desafio®.

Diante do ndo acolhimento do servigo de
satde e do receio da descoberta da soropositi-
vidade, as entrevistadas buscaram suporte com
familiares (parceiro, maes, avds, irmds), organi-
zagdes religiosas e 0 movimento social de PVHA
(ndo necessariamente o MNCP). A busca pelo
movimento social foi motivada por experiéncias
prévias em espagos coletivos (movimento estu-
dantil, ONGs, grupos de convivéncia em outros
servicos de saude) e contatos com ativistas, nesses
contextos. A fala de Elza ilustra a demanda pela
convivéncia entre pares e a troca de experiéncias:

Eu precisava saber o que eu tinha, né, e eu pre-
cisava de amigos e amigas que tivessem a mesma
coisa que eu, pra me sentir acolhida, por que eu era
sozinha, meu [companheiro] ndo deixava eu falar
sobre o assunto. |[...] Tava muito carente de infor-

magao, [...] como que as pessoas tavam vivendo, o
qué elas estavam fazendo? (Elza)

Apoio semelhante ocorreu em situacoes de
discriminacéo associadas ao HIV. Marisa procu-
rou uma ONG e foi bem acolhida na ocasido de
violagdo de sua privacidade no atendimento da
Clinica da Familia. Elza teve seu muro repintado
pela ONG apds sua casa ter sido pichada como ‘a
casa da aids, quando participou de campanha de
prevencdo na midia, na década de 1990.

Além do apoio social do movimento, a en-
trada na organizacdo favoreceu o encontro e
convivéncia com pessoas que partilham de uma
marca comum (o HIV), produzindo reflexdes
sobre a reconstrugdo de suas identidades sociais
pos-diagndstico” e a mudanca de papéis sociais
a partir dessa nova condi¢do. Os convites para
participar de pesquisas e reportagens da midia
experimentadas por todas, ilustra como o per-
tencimento ao movimento pode demandar e fa-
vorecer o exercicio de uma identidade construida
de pessoa soropositiva e ativista. A fala de Elza
revela: “Eu deixo de ser uma dona de casa ano-
nima pra ser uma referéncia, né [...] Eu posso
contribuir”

Ainda que tenha havido a construgio identi-
tdria de mulher soropositiva, hoje, a maioria nao
assume sua condi¢do soroldgica publicamente.
Frente ao receio do estigma da aids, prevalece o
siléncio ou a revelagdo para poucos. Salienta-se
que os dilemas e receios da revelagdo do diagnos-
tico ndo foram abordados nas rodas de conver-
sa observadas. Segundo as entrevistadas, ndo ha
estimulo ou agdes do movimento centradas no
enfrentamento do estigma do HIV. Embora este-
ja presente na carta de principios do MNCPY, o
tema ndo tem sido problematizado.

Atividades e sentidos atribuidos
a0 movimento

A permanéncia no MNCP foi definida pelo
vinculo estabelecido e pelos significados atribui-
dos ao espaco. Algumas se apresentam como ‘mi-
litante’ ou ‘ativista, como Cassia, Elza e Betania,
com protagonismo no movimento. A despeito
dos diferentes usos e atributos, as designagoes
‘ativista’ e ‘militante’ sdo aqui utilizadas como
sindbnimos, diante da forma indiferenciada nos
discursos das entrevistadas. Rita que participa
h4 menos tempo também afirma seu interesse na
atuagdo politica da organizacdo e na luta pelos
direitos das mulheres soropositivas, assumindo
recentemente o papel de suplente entre as lide-
rangas. Ja Roberta frequenta as reunides para ob-



ter informacgdes e prefere ndo compartilhar suas
experiéncias. Hd ainda as ‘participantes transi-
térias, como Adriana e Nara, cujo interesse é a
ampliagdo da rede social e convivéncia entre pa-
res, dentro e fora do MNCP, “rever algumas pes-
soas que vocé, as vezes, perde. E a esperanca de,
de repente, [risos] encontrar alguém, [...] ser um
relacionamento” (Adriana). Ambas frequentam o
espago de modo irregular.

A despeito das variagdes no tipo de envolvi-
mento das entrevistadas com o MNCP, a convi-
véncia com outras PVHA intensifica a troca de
experiéncia e o estabelecimento de uma rede so-
cial de apoio. No entanto, poucas se implicam no
ativismo politico. Durante o periodo do estudo,
foram raras as participagdes das entrevistadas em
espacos de mobilizacdo promovidos pelo MNCP,
em parceria com outros movimentos sociais, tais
como: semindrios regionais do movimento, Gru-
po de Trabalho sobre a Feminiza¢dao de DSTs no
Rio de Janeiro (composto por representantes das
Secretarias Municipais de Saude e Educagdo, da
Secretaria Especial de Politicas para as Mulheres,
da Geréncia de DST/aids e outras ONGs HIV/
aids) e Audiéncia Publica sobre direitos sexuais
e reprodutivos a mulheres soropositivas, na As-
sembleia Legislativa do Rio de Janeiro.

Para as entrevistadas, um aspecto que com-
promete a maior participa¢do no movimento diz
respeito aos efeitos negativos para o autocuidado,
devido as ocupagoes assumidas. O depoimento
de Roberta ilustra: “Um dos motivos que me fez
dar uma parada também, foi isso. Vai aqui, vai
ali, viaja pra c4, nao sei o qué. Ai... E desgastante”.
Nesse contexto, ha ainda a sobrecarga decorrente
do papel assumido na dinamica do cuidado dos
outros e na assun¢ao de tarefas domésticas, numa
perspectiva de naturaliza¢io do cuidado como
trabalho feminino. O HIV surge entdo como
uma ‘nova condi¢do, a qual implica em conci-
liar o cuidado de terceiros e o autocuidado, bem
como a participagao no movimento.

Outro fator que pode interferir na relagdo das
mulheres com o movimento refere-se a capacida-
de de mobilizagdo do préprio movimento social.
O fato do MNCP nio conseguir atrair um nu-
mero significativo de mulheres e haver uma so-
brecarrega de trabalho entre poucas integrantes,
como atestado por algumas liderangas, estimula
um questionamento sobre seus objetivos e estra-
tégias de atuagdo. Durante o trabalho de campo,
observou-se que os temas de discussdo, nas rodas
de conversa, eram pré-definidos numa agenda
anual e contavam com a participacio de convida-

dos ‘especialistas’. Todavia, grande parte do tem-
po da roda era de compartilhamento de histérias
de vida das participantes, o que comprometia e
limitava o tempo de debate de temas e questdes
politicas sobre direitos e cuidado das PVHA.

Essa andlise necessita considerar a conjun-
tura das politicas de saide e da participagdo das
organizagdes na sociedade civil, no pais. Como
referido na introdugéo, essa tltima década foi
marcada por uma redugdo no apoio financeiro
aos projetos das ONGs, bem como pela perda do
protagonismo do movimento social na formula-
¢do de politicas e no controle social. Espacos que
antes garantiam a mobiliza¢do social de pautas
relativas as insatisfagdes das PVHA, hoje tém di-
ficuldades de desenvolvé-la e tampouco tém con-
di¢cdes de absorver as demandas de apoio social e
acolhimento em cendrios de convivio coletivo'.
Elza avalia o préprio movimento na atualidade:

Cidadas Positivas é um movimento interessan-
te, ele td meio enfraquecido por conta mesmo da
atualidade. [...] a aids vira uma doenca crénica e
ninguém td se importando mais com isso e a mu-
lherada também nao td se importando. (Elza)

Outras entrevistadas partilharam da visdo
do enfraquecimento do movimento. Porém, ha
um consenso de que, apds o diagnéstico, 0 mo-
vimento exerceu o papel de apoio social em suas
vidas, possibilitando ressignificar o modo de li-
dar com a ‘nova’ realidade pessoal de convivéncia
com o virus. Elas acreditam que esse espago ainda
guarda esse potencial.

Por que ela [a mulher] se empodera. Ela tem as
informagaes, eu acho que isso ajuda ela até mesmo
olhar de uma outra forma. Eu acho que isso, em
si, diferencia a mulher sem informagdo nenhuma,
de uma mulher que td no movimento, que td em-
poderada, td sabendo o que quer, o que busca, o
que luta, tem os seus alvos, tem o seu objetivo....
(Cassia)

Algumas sugerem que a participagdo em espa-
¢os coletivos (e ndo especificamente no MNCP)
interfere positivamente na forma como lidam
com o cuidado, pela possibilidade de se atualizar,
trocar informacgdes e fortalecer o autocuidado. O
carater politico do movimento, voltado para luta
de direitos e enfrentamento do estigma, poderia
estar mais presente nesse conjunto de contribui-
¢des ao cuidado, mas nao aparece de modo claro.
Nas rodas de conversa, os poucos relatos de in-
satisfagdo com a assisténcia, que desencadearam
movimentos individuais de busca por melhoria,
ilustra a falta de énfase na mobiliza¢do social da
organizagao.
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Feminino, mas nao feminista

Com base nas observagdes das atividades do
MNCP e nos depoimentos, constata-se que 0
movimento, embora feminino, ndo é feminista.
As pautas sobre implica¢des das normas de gé-
nero e da luta por direitos sociais, sexuais e re-
produtivos das mulheres sdo pouco abordadas.
Sdo escassas as reflexdes acerca das relagdes de
poder estabelecidas, do controle dos corpos e dos
contextos de desigualdades sociais e de género, na
vida cotidiana. Hoje, a atuagdo do MNCP, no Rio
de Janeiro, parece ter o olhar mais direcionado
ao debate da garantia de assisténcia e cuidados
especificos as mulheres soropositivas, o que ain-
da ndo garante a materializacdo de uma partici-
pagéo efetiva na construcio de politicas publicas,
como ja descrito.

De acordo com algumas entrevistadas, preva-
lece no movimento um cardter mais ‘preventivis-
ta, sendo priorizadas pautas como: reproducio
assistida, prevencao de cesdrea eletiva, garantia
de férmula lactea continua para filhos de mu-
lheres soropositivas e oferta e incentivo do pre-
servativo e outros métodos contraceptivos, pelos
servicos publicos de saude. Pautas feministas,
como a discussdo da descriminaliza¢do e legaliza-
¢do do aborto, ndo apareciam nas rodas mensais
e poucas vezes abordou-se a violéncia contra as
mulheres nas discussdes. Quando o tema surgia,
dava-se o enfoque, na maioria das vezes, a oferta
da terapia pds-exposicdo as vitimas de violéncia.
Apesar disso, ambas as tematicas (experiéncias de
aborto e violéncia) estiveram presentes no relato
das trajetérias de vida das entrevistadas. As di-
mensdes do corpo, quando debatidas, eram res-
tritas aos efeitos da lipodistrofia e a necessidade
de lutar pela corregao cirtirgica gratuita. A garan-
tia de emprego, no contexto do HIV/aids, nao foi
trazida as rodas, embora tenha sido problemati-
zada nos depoimentos e referida como pauta, no
documento oficial do encontro regional do mo-
vimento, em 2014.

Discussao

A trajetéria das entrevistadas reitera que as de-
sigualdades sociais e de género, somadas ao es-
tigma da aids, ampliam a vulnerabilidade das
mulheres ao HIV, ao limitar o exercicio da sua
capacidade de agéncia® e transformagdo da re-
alidade. A despeito do recorte geracional, dado
que a maioria das entrevistadas foi infectada na
década de 1990, estudos recentes revelam poucas

mudancgas nos contextos de vulnerabilidade ao
HIV das mulheres®"*.

Frente a surpresa e os receios provocados
pelo diagnéstico do HIV, nem todas as entrevis-
tadas encontraram o acolhimento que esperavam
nos servigos de saude, indicando a auséncia ou li-
mita¢do das a¢des de aconselhamento, bem como
a falta de oferta de grupos nos servigos de satde.
Como preconizado, o aconselhamento tem o po-
tencial de favorecer a escuta ativa entre usudrio
e profissional, do mesmo modo que os servicos
podem fomentar o didlogo entre usudrios sobre
expectativas e angustias do futuro, constru¢do de
relacdes e desenvolvimento de autonomia, a par-
tir de encontros nos servigos®.

Na busca de outros apoios sociais ap6s o diag-
nostico, além de alguns familiares, as entrevista-
das recorreram aos movimentos sociais, como o
MNCP. Valla* define o apoio social enquanto um
dispositivo coletivo que busca atender as neces-
sidades (emocionais, financeiras, por exemplo)
de pessoas que integram grupos em associagoes,
clubes, igreja, etc. Para o autor, tal demanda de-
corre, entre outras razdes, de limitacdes do Esta-
do em garantir a oferta de servicos de qualidade
e o estado de bem-estar.

Segundo os relatos, o envolvimento com or-
ganizag¢oes (ndo exclusivamente o MNCP) parece
ser parte importante do processo de reconstru¢io
de identidades p6s-diagndstico e da rearticulagido
de rela¢des?, criando novas redes sociais. As re-
des sociais em saude representam uma forma de
acdo coletiva, resultado de um processo social
mais amplo, cuja atuagdo defende interesses co-
muns, formas de apoio e pode identificar novas
préticas politicas'. Isso reitera que a participa¢ao
em coletivos de PVHA guarda papel relevante no
compartilhamento e administragdo da vida com
HIV/aids, incluindo acesso a informagdes sobre
o tratamento e exercendo o papel de rede social.

Todavia, as analises sugerem que o movimen-
to pouco aborda aspectos estruturais associados
as vulnerabilidades sociais, antes e ap6s o HIV,
como as desigualdades sociais e de género. Tal
perspectiva, historicamente, caracterizou a res-
posta ndo governamental a aids'. O corpo femi-
nino e sua autonomia, por exemplo, sdo discu-
tidos apenas quando o debate se direciona para
modifica¢des secundérias aos tratamentos, a do-
enga e as consequéncias para as relagdes pessoais.
Nesse sentido, a natureza das praticas do cole-
tivo, no contexto de um movimento de mulhe-
res, dissociada do movimento feminista, parece
dificultar a criagdo e amplia¢do de redes sociais
com outros movimentos e a problematizacido



da dimensdo estrutural. Como defende Stotz!},
a construcdo de agendas comuns nessas redes e
a tomada de decisdes coletivas, caracterizam o
estabelecimento de aliancas e a possibilidades de
mudanga social.

A auséncia de pautas feministas no MNCP
pode ser compreendida, em parte, pela resistén-
cia historica da inclusdo do HIV no movimento
feminista. Segundo Barbosa®, a dificuldade da
aproximagdo e parceria entre os movimentos de
mulheres soropositivas e os movimentos feminis-
tas resultou na auséncia de temas relevantes do
feminismo nos debates do movimento de HIV/
aids. Ademais, houve pouca elaboragdo por parte
das feministas sobre as questdes sociais que atra-
vessam a epidemia. Tendo por base 0 movimen-
to social de mulheres com HIV/aids no México,
Amuchdstegui® avanga nessa discussao ao desta-
car que, ao contrdrio dos grupos gays, que ja se
organizavam politicamente antes da aids, a maio-
ria das mulheres infectadas nao fazia parte de
movimentos sociais. Ap6s o diagnostico do HIV,
algumas se inseriam em ONGs mistas (que eram
majoritdrias) e ndo em organizagdes de mulheres.

Frente ao foco num movimento social de mu-
lheres soropositivas, cabe salientar que a vulne-
rabilidade feminina ao HIV ganhou visibilidade
pelo aumento de casos de HIV/aids entre as mu-
lheres na década de 1990; seguido de uma certa
estabilizagdo do crescimento de casos depois de
2000. Diante desse contexto, a operacionaliza¢do
da governanca desdobrou-se em politicas pu-
blicas de aids voltadas para o publico feminino,
como o Plano Integrado de Enfrentamento da
Feminizacio da Epidemia de aids e outras DSTY,
lancado em 2007.

Na avaliagdo deste Plano* foram identifica-
das conquistas, como estabelecimento de parce-
rias, fortalecimento de algumas ONGs, integra-
¢do com instancias do governo que atuam com
mulheres e sensibilizagao de gestores. No en-
tanto, houve poucos avancos no enfrentamento
das desigualdades sociais e de género associadas
a vulnerabilidade dessa populagdo ao HIV e das
situacdes de violéncia fisica e sexual, presente no
cotidiano de varias mulheres®'. A descontinuida-
de do plano tem comprometido o alcance de suas
acoes. Na atualidade, as a¢des programdticas de
aids para mulheres estdo centradas na prevencao
da transmissdo vertical do HIV, a partir da po-
litica de testagem no pré-natal e parto®. Desta-
ca-se a auséncia de programas governamentais
voltados para os direitos sexuais e reprodutivos
das PVHA e de ag¢des de prevengdo do HIV para
mulheres fora do periodo gravidico.

Sobre o enfrentamento do estigma da aids,
chama a aten¢do que mesmo sendo integrante
de um movimento social, grande parte das entre-
vistadas afirma nao revelar o diagnéstico do HIV
atualmente. A ocultagdo do diagnoéstico decorre,
na maioria das vezes, do medo das situacoes de
discriminagdo, violéncia e marginalizagdo social.
Tal receio indica as tensdes ainda presentes en-
tre a esfera privada (ndo revelar o diagndstico
do HIV para evitar discriminagdo e violéncia) e
a esfera publica (importincia da visibilidade do
HIV para o enfrentamento do estigma, a despeito
do direito ao sigilo)*. Apesar da sua relevancia, a
origem e persisténcia do estigma relacionado ao
HIV e os meios para enfrentd-lo ndo foram abor-
dados nos debates e agdes observadas no &mbito
do MNCP.

Nos estudos socioldgicos sobre o estigma,
Goffman? assinala que é em rela¢do a esse ‘gru-
po-de-iguais’ (os estigmatizados), que é possivel
discutir a historia natural e a carreira moral do
individuo estigmatizado. No entanto, se o aspec-
to ndo é abordado, as experiéncias e os meios de
enfrentd-lo deixam de ser compartilhados. Nio a
toa, a maior parte das entrevistadas nido percebe
neste cendrio um espago para desconstrucdo do
estigma.

Outro ponto refere-se as barreiras que o
MNCP tem encontrado na articulagdo de dois
aspectos fundamentais: a atuagdo na esfera poli-
tica e no apoio social as PVHA. A importéncia da
atuagdo politica do MNCP, na luta por direitos e
melhorias no cuidado das PVHA, é reconhecida
por algumas entrevistadas. Mas a participa¢ao
efetiva se reduz a poucas integrantes, gerando
uma sobrecarga para um grupo minoritdrio.

Segundo os relatos, uma das limitagdes para
ampliar a participacdo no movimento é a difi-
culdade em conciliar as tarefas do ativismo com
as atividades domésticas e de cuidado a terceiros
(av6s, pais, filhos, maridos, netos). Tais funcdes,
presentes na vida cotidiana das entrevistadas, an-
tes e apds o diagndstico do HIV, tendem a ser so-
cialmente percebidas como uma pratica feminina.
Essa configuracdo de fungdes, de acordo com a li-
teratura sobre a moral e ética do cuidado (care)*,
corresponde a um lugar historicamente ocupado
pelas mulheres e pouco reconhecido pela socie-
dade enquanto uma atividade laboral. Destaca-se
que essas situagdes, associados as desigualdades de
género, nao foram objeto de discussdo nas rodas
de conversa ou demais a¢des do MNCP. Tal lacuna
revela um aspecto potencial a ser explorado como
estratégia do movimento, como indicam outros
trabalhos com mulheres soropositivas®.
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Com base nos achados, depreende-se que o
MNCP parece nio estimular entre as mulheres
a prética do ativismo, embora vérias delas te-
nham experiéncia de participagdo anterior. Pare-
ce haver pouco investimento do movimento na
proposi¢do do enfrentamento das condi¢des de
vulnerabilidade social que atravessam o cotidia-
no das mulheres. Uma entrevistada sugeriu que
a organizagdo promovesse a expansao da escuta
sobre os problemas e conflitos vividos pelas mu-
lheres soropositivas. A partir desse entendimen-
to, poderiam ser definidas a¢des concretas capa-
zes de transformar diferentes setores da vida das
pessoas, incluindo a formulac¢io de politicas®.
Como assinalado, as atuais agdes programadticas
do Estado tém priorizado o acesso a testagem e
tratamento, principalmente no pré-natal.

A atuagdo das repostas ndo governamentais a
epidemia de aids, principalmente na segunda dé-
cada do século XXI, revela limitagdes e ndo tem
mais a mesma capacidade de operar na gover-
nanga em saude, ao nivel nacional e global, como
em outros momentos histdricos. Sdo evidentes as
dificuldades de manutengdo das ONGs, diante da
falta de recursos e a reducio da valorizagdo do
seu papel no controle social e na formulacio de
politicas. Hoje, no Brasil, ndo tem sido incomum
ONGs/aids prestarem servigos relacionados as
demandas das politicas governamentais, como o
caso da ampliacdo da testagem, para tratamen-
to e prevencdo. Tal situagdo é preocupante, dado
que o que confere autoridade a resposta da socie-
dade civil organizada é o debate e as tensdes que
ela promove, capazes de agregar temas e perspec-
tivas que possivelmente ndo seriam consideradas
na agenda nacional ou mundial®®°.

Por fim, vale destacar que, dada a inexisténcia
de uma sede do movimento, a troca de informa-
¢des e manuten¢do do apoio entre as integrantes
do MNCP ¢ sustentada mais por uma rede so-
cial virtual, e menos por encontros presenciais. A
rede social virtual é uma ferramenta da contem-
poraneidade que guarda potencialidade singular.
Para Machado*, esse recurso tem importancia
para a organizacdo e articulacdo dos coletivos,
como na formagdo de novos movimentos sociais
e formas de ativismo. Talvez essa tecnologia ndo
esteja sendo usada em todo o seu potencial pelo
MNCP, mas esse aspecto teria que ser mais bem
explorado em estudos futuros.

Consideragoes finais

Os resultados do estudo reiteram alguns dos
atuais desafios do movimento social de aids em
termos de seu histérico papel no enfrentamen-
to das condicdes de vulnerabilidade ao HIV, no
controle social e na luta por direitos e qualidade
do cuidado das PVHA. A despeito dos limites do
estudo — associados ao recorte populacional, ge-
racional e regional, ao nimero de entrevistas e ao
aprofundamento de outros aspectos da trajetéria
biogréfica —, a andlise sugere ser oportuno que o
MNCP reflita sobre suas estratégias de atuagio,
dentro de uma perspectiva politica macroestru-
tural. No campo da amplia¢do das lutas de atores
sociais ‘coletivos), talvez faga mais sentido bus-
car a unificagio das lutas em rede. E importante
reconhecer suas agendas particulares, mas nao
deixar de valorizar a vivéncia em comum de um
contexto geral de negacao de direitos*.

Em suma, é preciso buscar alternativas de
atuacdo diante da fragmentacdo e enfraqueci-
mento dos movimentos sociais no campo da
aids, visando resgatar o seu papel no desenvol-
vimento de respostas aos desafios da epidemia
no pais. Espagos de ativismo politico favorecem
o desenvolvimento de a¢des para lidar com o so-
frimento psicossocial, compreender a opressao
coletiva e mobilizar a cidadania, em uma direcao
que apoia a reinveng¢ao pessoal e de contextos
intersubjetivos. E essa l6gica de reconstrucao da
propria identidade e da relagdo interpessoal que
poderd colaborar na redu¢ao da vulnerabilidade
a morbimortalidade. Sdo espagos que convidam
a amplia¢do da consciéncia em dire¢do a eman-
cipagao coletiva e da chamada de emancipagao
psicossocial. Ha um papel imprescindivel de aju-
da mutua, mas também de esclarecimento sobre
direitos basicos e reconstru¢do de cendrios de
rupturas ocorridas devido a aids".

Frente ao atual contexto de recrudescimento
de intervengdes biomédicas, nas politicas de aids,
e da redugdo de recursos para o movimento so-
cial, o estudo fomenta reflexdes sobre os desafios
da sociedade civil organizada nas respostas so-
ciais locais a epidemia. Entre eles, a importancia
de se repensar em como transformar as préticas
em termos de apoio social e participacao poli-
tica, nos movimentos sociais e nos dispositivos
de sadde do cuidado. Tais propostas devem ter
como eixo central a compreensao dos processos
de desigualdades sociais e de género que atraves-
sam as trajetdrias dos atores sociais.
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