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O Hospital dos Servidores do Estado e o Grupo Viva: a
criacdo de espacos de saude, de vida e seus desafios

O presente capitulo pretende percorrer o campo onde foi realizado este estudo.
De uma maneira ampla, o que se pretende explorar sdo os alicerces que norteiam a
assisténcia no Hospital dos Servidores do Estado (HSE), sua dindAmica como hospital
da rede publica federal e do Sistema Unico de Saude (SUS), no desafio de responder
demandas cotidianas tdo heterogéneas. Dentre estas demandas esta a dos usuérios do
Servico de Doengas Infecto-parasitérias da unidade (DIP/HSE) e sua especificidade
como unidade que acompanha usudrios e usudrias infectados pelo HIV e doentes de
AIDS.

A dinamica da AIDS como parte de uma histdria recente e contemporanea
determina um perfil diferenciado deste servi¢co que, como estratégia de garantia da
salde e a garantia de direitos, presencia a criagdo de um grupo de ajuda-mutua.
Configura-se, assim, a tentativa de se manter um espaco de participacdo comunitaria
dentro de uma unidade publica de salde. Surge, entdo, o Grupo Viva a Vida que, a
partir de uma trajetéria marcada por perdas, dores e conquistas, se estabelece como
um espaco de reivindicagcdo ndo governamental, dentro de um espaco governamental.
O grupo passou por diversas fases, como a ultima, que se configura a partir da
presenca macica de mulheres presentes em suas atividades. Tais mulheres
apresentam um perfil definido, caracterizado, dentre outras coisas, pela falta de
escolaridade, da existéncia de uma familia para cuidar e uma insercdo especifica no

mundo do trabalho.

3.1
O Hospital dos Servidores do Estado e o Servico de Doencas
Infecciosas e Parasitarias

O HSE apresenta caracteristicas que o diferenciam de outros hospitais e

unidades do SUS. N&o s0 por tratar-se de uma unidade terciéria (levando-se em conta
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a hierarquia do sistema de saude brasileiro), como por sua historia. Pode-se afirmar,
entretanto, que como tantas outras unidades de salde publica, trata-se de uma sintese
de conquistas e retrocessos de grande luta, empreendida pela militancia, por uma
salde publica de qualidade e universal.

O Hospital dos Servidores do Estado foi inaugurado no ano de 1934, sob a
denominagdo de “Hospital dos Funcionarios Publicos”. Atualmente, atendendo as
prerrogativas do SUS, integra-se a rede publica federal do Ministério da Saude.
Dadas as suas caracteristicas regionais, atrai Usuarios e usuarias de varios municipios
do estado do Rio de Janeiro. Hospital de grande porte, além de acompanhamento
ambulatorial em vérias especialidades médicas, realiza procedimentos de alta
complexidade e 0 acompanhamento de diversas patologias, dentre as quais a AIDS.

Embora ndo consiga atender as demandas cotidianas que se apresentam, o
HSE conta, atualmente, com 186 salas de atendimento ambulatorial e 450 leitos de
internagdo, com a seguinte missdo: ‘““Promover aten¢do humanizada a salde,
integrada aos principios do SUS™®, ainda que, muitas vezes, tal missdo encontre-se
distante dos ideais do Movimento de Reforma Sanitaria ou mesmo de algumas
prerrogativas do SUS.

A expressdo “Movimento de Reforma Sanitaria™*’

sintetiza um importante
complexo de lutas, reivindicacBes e negociacbes politicas, que culminaram na
Constituicdo Federal de 1988. Questionando um sistema de saude excludente, porque
ancorado em praticas conservadoras, 0s movimentos sociais, principalmente os
ligados a saude, ganharam forca com o recuo da ditadura militar instaurada no Brasil
desde 1964. No final da década de 1970 este movimento transformou-se em um
importante aglutinador de idéias e acGes politicas em torno de uma proposta de
sociedade que incorporasse uma nocdo cidadania ampliada e de carater universal.

As lutas empreendidas pelo entdo chamado “movimento sanitarista”
culminaram com a inclusdo na Constituicdo Federal de 1988 do Artigo 196 que

expressa: ““A saude é um Direito de todos e Dever do Estado™. Foi a partir da 82

1° Fonte: www.hse.rj.saude.gov.br

" Uma sintese elucidativa e critica acerca do Movimento de Reforma Sanitéria e da implantagéo do
SUS encontra-se no documento do Ministério da Saude: “A construgdo do SUS: histdrias da Reforma
Sanitaria”. Disponivel em: http://portal.sadide.gov.br/portal/arquivos/pdf/construcdo_do_sus.pdf -
acesso em 20/06/2008
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Conferéncia Nacional de Saude (8% CNS), realizada em 1986, que se consolidou, pelo
menos no nivel formal, o SUS. Ainda que sob as limitacdes de uma constituicdo de
carater liberal, o sistema de salde brasileiro expressa importantes caracteristicas
democréaticas e universalistas. A Constituicdo de 1988 incorporou as principais
propostas da 8 CNS e deu ao SUS as diretrizes de descentralizacdo, de integralidade
da assisténcia e da participacdo dos usuarios e usuarias nos processos decisorios
(controle social).

A historia do HSE sintetiza, portanto, a propria historia da satde publica no
Brasil. Se quando inaugurado, o perfil de pessoas atendidas pelo hospital revelava
que somente os vinculos patronais dariam acesso a saude publica, no decorrer de sua
historia, a instituicdo presenciou e sentiu os efeitos das mudangas acarretadas pelos
ideais da reforma sanitaria e, posteriormente, pela configuracdo legal da Seguridade
Social e, mais particularmente, do SUS.

O Servigo de Doencas Infecto-Parasitarias do Hospital dos Servidores do

I'8 mais de mil usudrias e

Estado (DIP/HSE) atende, hoje, em nivel ambulatoria
usudrios portadores do HIV/AIDS em diversos estagios da sindrome.* O DIP/HSE
conta, atualmente, com uma média de dez leitos para internacdo de doencas
infecciosas, dentre elas tuberculose, meningite, hepatites, dengue etc, tendo como sua
grande demanda as doencas provenientes das complica¢cdes da AIDS. Recebe, além
de pacientes acompanhados em seu proprio ambulatério e que apresentem alguma
intercorréncia grave, a demanda de outras unidades da rede publica e privada, além de
transferéncias do pronto-atendimento do HSE.

A dindmica que acompanha a saude publica no Brasil se reflete no HSE. Uma

observacdo mais atenta auxilia na percep¢do de que a estrutura do hospital ja ndo

8 E necessario esclarecer que ha uma significativa quantidade de usuarios considerados em
atendimento ambulatorial provisério. Sdo gestantes soropositivas, encaminhadas ao HSE para
acompanhamento de prénatal e pdsparto especializado, e que retornardo as suas unidades de tratamento
de origem ao término do acompanhamento ou serdo encaminhadas a uma unidade do SUS.

9 E importante ressaltar a distingdo que se faz entre portadores do HIV e pessoas com AIDS. Os
portadores de HIV sdo os considerados assintomaticos, ou seja, que ndo tiveram nenhum sintoma da
AIDS que, por ser uma sindrome (Sindrome da Imunodeficiéncia Imunolédgica Adquirida), caracteriza-
se por um conjunto de doengas que podem ou ndo se manifestar, dependendo do estagio em que se
encontra o sistema imunoldgico. As pessoas com AIDS ja apresentaram alguma, ou algumas doengas,
gue se oportunizam da baixa imunidade provocada pela replicagdo do virus HIV no organismo
infectado.
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comporta a demanda de usuarios e usuérias que chegam diariamente em busca de
atendimento médico, e cuja necessidade € materializada em filas quilométricas, ainda
nas primeiras horas do dia ou na longa espera por um atendimento ambulatorial
especializado, o que pode levar meses.

Aliado a esse quadro acrescenta-se que a rede hospitalar da rede SUS do
restante do estado ndo se equipara & do municipio do Rio de janeiro, em termos de
estrutura e oferta de servicos. Tal realidade leva centenas de residentes de municipios
distantes chegarem ao HSE, diariamente, em busca de tratamentos ou procedimentos
que ndo encontram em suas cidades de origem, tendo em vista falhas no processo de
descentralizacdo do SUS.

A descentralizacdo do SUS busca atender ao que se considera como niveis de
complexidade, estruturados a partir da atencdo basica ou primaria e da média e alta
complexidades. Assim, a ideia é buscar uma co-responsabilidade de estados e
municipios, no sentido de fazer com que as pessoas se tratem proximas do local onde
vivem, a partir da defini¢do das responsabilidades da unido, estados e municipios.

A atencdo basica, de responsabilidade dos municipios e, considerados
habilitados para tal, deve considerar a implantacdo de modelos de gestdo que
priorizem a prevencdo e o fortalecimento das instancias de controle social e dos
recursos destinados a salde, por meio dos conselhos municipais de saude, outra
prerrogativa do SUS. Nesta logica cabe a unido uma intervencdo mais complexa ou
outras, as quais os estados e municipios ndo podem executar, ndo se devendo
extinguir, também, as instancias de controle social adequadas a esse nivel de
complexidade.”

Apesar dos avangos e experiéncias inovadoras observados em muitos
municipios brasileiros, o fluxo de pessoas que procuram o HSE para atendimentos
considerados basicos é grande, e demonstra problemas na gestdo de recursos
humanos e/ou financeiros, ainda na rede bésica (inclusive no proprio municipio do

Rio de Janeiro). A inversdo desta realidade poderia promover uma maior qualidade

20 Tais prerrogativas estdo previstas na Constituicio Federal, artigo 198, inciso 1° e nas Leis Organicas
da Salde: 8.080 e 8142.
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no atendimento, cumprindo a prerrogativa de uma atencdo preventiva e de cuidados
primarios no territério de origem.

No caso especifico da satde da mulher, grande parte das unidades de salde de
fora do municipio do Rio de Janeiro carecem de projetos que priorizem um
atendimento em consonancia com o PAISM (Programa de Assisténcia Integrada a
Saude da Mulher). Nesse sentido, 0 sistema ressente-se de acles que englobem
aspectos nao somente relacionados a saude sexual e reprodutiva, mas de forma mais
abrangente, que atendam as necessidades das mulheres da infancia a velhice.?

Apesar do avango legal, no sentido de implantar o PAISM no ambito das
politicas publicas de saude, o atendimento da mulher ainda permanece fragmentado e
deficitario. A conclusdo é de que o seu tratamento se resume, como assinala Aguiar
(2004) a medicalizacdo do corpo feminino, em detrimento de um tratamento que

englobe o contigente feminino em sua totalidade e individualidade. Conclui a autora:

(...) ap6s duas décadas da formulagdo do PAISM, ainda é preocupante o quadro da
populacdo feminina evidenciado pelos indicadores epidemioldgicos, bem como a
insatisfacdo de usuarias deste programa, que precisa ser atualizado e ampliado para
ser executado de fato. (...) contrario as suas bases conceituais, 0 PAISM hoje presta
atencdo quase exclusiva a saude sexual e reprodutiva e sexual, ndo indo além de
umas poucas experiéncias isoladas e descontinuas (Aguiar, 2004:21).

A epidemia de AIDS trouxe a discuss@o sobre as lacunas do PAISM no que
diz respeito a assisténcia integral da mulher soropositiva, evidenciando o despreparo
dos servicos publicos de satde no lidar, cotidianamente, com aspectos especificos que
emergem no tratamento das mulheres HIV+. Tal tendéncia consolida um modelo
hegemonico que, além de segmentar as usuarias por patologias, segmenta, por
extensdo, os profissionais por especialidades, colocando como ator privilegiado do
processo o profissional infectologista (Simbes Barbosa apud Aguiar, 2004: 21). Esta

problematica remete a questdo da interdisciplinaridade como uma importante

21 A questdo da vinculagdo do PAISM somente & satde sexual e reprodutiva gerou muitas controversas
na época de sua implementacdo. Parte do movimento feminista entendia que as propostas de relacionar
0 programa apenas a fase reprodutiva da mulher, além de reforcar a representacéo histérica da mulher
como mera reprodutora , excluia do processo a responsabilidade dos homens no processo reprodutivo.
Osis, Maria José Duarte. The program for integrated women’s health care (PAISM): A landmark in the
approach to reprodutive health in Brasil. Cadernos de Salide Publica, Rio de Janeiro 2008. Disponivel
em http://www.scielo.php?script=sci_arttex&phd501102-311x998000500011
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estratégia no lidar com a problematica da AIDS e referentes as questfes que suscitam
no fazer profissional, como género, direitos sociais, sexualidade, direitos sexuais e
reprodutivos, preconceito, estigma etc., e que ultrapassam aspectos puramente
bioldgicos da epidemia e medicalizacdo.

Nesse sentido, a interdisciplinaridade responde a necessidade de se intervir em
questdes diversas, utilizando-se de varios saberes, sem que haja uma hierarquizagédo
entre estes no sentido de dar respostas as pluralidades e situagcdes que surgem através
das situacBes que desafiam, cotidianamente, os profissionais de satde. Assim, uma
atencdo integral se faz necessaria, principalmente, em contextos onde o numero de
profissionais ndo é satisfatorio no sentido de dar conta da demanda, evidenciando a
necessidade de uma unidade construida a partir da diversidade. Vasconcelos (2000)
complementa: “A proposta de interdisciplinaridade, ao reconhecer a complexidade
dos fendmenos estd, de modo implicito, reconhecendo dialeticamente a necessidade
de olhares diferenciados para um mesmo objeto e, dessa forma, ndo pode prescindir
da especializacdo” (Vasconcelos, 2000:50).

Ressaltando a relevancia desta discussdo, Almeida (2000) define como
“abordagens integradoras” o esforco de superacdo de um Unico olhar disciplinar.
Referindo-se as perspectivas multidisciplinar, interdisciplinar ou transdisciplinar,
ressalta que a integracao entre as disciplinas do conhecimento remete a producéo de

uma ciéncia “pésnormal’. Sintetiza a autora:

Se a saude publica pretende elevar as condi¢des de salde das populagdes, precisa ser
mais eficaz. Trata-se entdo de deixar para tras o velho modelo de cientificidade
pensando de outro modo e informando as decisdes técnicas, éticas e politicas de uma
outra maneira, pela superacdo da perspectiva monodisciplinar: feita de solucGes
pontuais, restritas a uma Unica disciplina que fragmenta o objeto das acdes cientificas
(de natureza complexa).?

No HSE, a percepgdo destas lacunas por boa parte dos profissionais, além de
um visivel avango em direcdo a um trabalho interdisciplinar, vem consolidando o
Grupo Viva a Viva como espaco de acolhimento, no sentido de responder as

inimeras demandas trazidas pelos sujeitos que ali chegam, sejam com diagnostico

22 Almeida, Glaucia Elaine E. J.. Pra que somar se a gente pode dividir? Abordagens Integradoras em
Salde, Trabalho e Ambiente. Rio de Janeiro, FIOCRUZ/ENSP, 2000 (Dissertagdo de Mestrado).
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recente, transferidos de outras unidades, com dificuldades de aceitar a condigcéo de

soropositivos, ou ainda de mulheres e casais em fase de gravidez.

3.2
O Grupo Viva a Vida: resgate de uma historia

O Grupo Viva a Vida nasceu da iniciativa do que hoje se convencionou,
genericamente, chamar de “pessoas que vivem com HIV/AIDS™, ou seja, individuos
que, por alguma razdo, se envolvem com a problemética da epidemia, a ponto de
dedicar a ela parte de seus esforgos pessoais, ou de seu cotidiano profissional. S&o
entdo, usudrios, profissionais de saude, familiares e pessoas que, de alguma forma, se
identificavam, naquele momento, com a probleméatica da AIDS. Profissionais que
presenciaram as inUmeras mortes na enfermaria, familiares e amigos de usuarios
vivos ou falecidos, além da adesdo dos proprios usuarios que foram os membros do
grupo em seus primeiros anos de existéncia. Uma importante caracteristica é que,
ainda hoje, trata-se de um grupo que passa cotidianamente pela experiéncia de ser um
espaco ndo governamental, dentro de um espaco governamental, com o desafio de
cobrir lacunas que se relacionam a efetivagdo do tratamento, acolhimento e de uma
politica de assisténcia social excludente.

O Grupo Viva a Vida foi fundado em 1996, quando a epidemia de AIDS ainda
passava por um quadro alarmante, caracterizado pela falta de alternativas de
tratamento e sua consequéncia imediata: as mortes provocadas pelas doencas
oportunistas. Somente um pouco mais tarde, ainda neste ano, surgiriam 0s
medicamentos antiretrovirais (ARV), que hoje sdo chamados de “coquetel”, que
prolongariam a vida dos usuarios, e dariam mais qualidade de vida aos doentes de
AIDS e portadores do HIV.

A partir de demandas diversas surge, entdo, 0 grupo, que propunha uma
interlocucdo diferenciada com a populacdo usuaria e a equipe de saude, tendo em
vista tratar-se de movimento de pessoas que vivenciavam a problemética da AIDS,
mas que focava, naquele momento especifico, a luta pela garantia de continuidade de

um tratamento que, na época, estava indisponivel na rede publica.
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Se nos primeiros anos os doentes de AIDS tiveram de conviver com a parca
distribuicdo dos primeiros medicamentos, AZT, DDC e DDI, foi em 1996 que poucas
pessoas comegaram a acessar 0 chamado “coquetel” de medicamentos. Tal avanco
acarretou um retardamento das infecgdes oportunistas em uma parcela das pessoas
soropositivas que conseguia importar estes novos farmacos. Junto aos novos
medicamentos, os marcadores laboratoriais ja existentes e que detectavam a carga
viral e o nivel de células de defesa no organismo, apontavam para um periodo que se
aproximava de um maior controle da epidemia, baixando a carga viral a niveis
indetectaveis no sangue (Rachid e Schechter, 2003). Mas os periodos que
antecederam esta fase ndo foram tdo faceis. Por isso as préticas de associativismo
entre as pessoas que “viviam com HIV/AIDS”, pretendiam garantir cada vez mais
avangos e acesso universal aos medicamentos e exames, cuja escassez, desde 0s
primordios da AIDS, j& haviam ceifado muitas vidas.

Os primeiros casos confirmados de AIDS, no Brasil, surgiram entre 1982 e
1983. Apesar disso, foi dada pouca atencdo publica a doenga, tendo em vista que as
noticias veiculadas pela midia davam conta de tratar-se de uma doenca restrita e/ou
relacionada apenas a populacdo homossexual rica dos Estados Unidos e paises da
Europa. Este aspecto do inicio publico da epidemia acarretou, como afirma Parker
(1994) “mais a uma classificacdo e categorizacdo das chamadas vitimas, do que
para o entendimento da doenca” (Parker, 1994: 25). Tal caracteristica contribuiu para
a construcdo gradativa, no imaginario popular brasileiro, de uma imagem da AIDS
traduzida em informacOes superficiais, relacionadas aos parcos dados
epidemioldgicos disponiveis, e que associavam diretamente a epidemia a
homossexuais ricos e promiscuos (que podiam viajar para Paris e Nova York), aos
hemoderivados (sangue contaminado), as drogas ilicitas, ao continente africano e em

especial ao Haiti.”®

2 A constatagdo do surgimento da AIDS em grupos especificos como os homossexuais, hemofilicos,
infectados pelos hemoderivados e africanos, em especial haitianos, deram origem ao que Bastos (2006:
29,30) chama de “fabula dos 4 hagas”. Tecida por infectologistas, e por uma busca de culpados e
inocentes pelo surgimento da AIDS, acarretou, segundo o autor, uma verdadeira “caga as bruxas”, em
um ambiente de fabulas onde encotrava-se 0 bem contra o mal... saudaveis de um lado e doentes de
outro.
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Entre os anos de 1983 e 1985, quando as primeiras iniciativas governamentais
de AIDS comecaram a se desenvolver no pais, concomitantemente, surgiram as
primeiras respostas ao combate da epidemia por parte de diferentes setores da
sociedade brasileira. Neste contexto, a epidemia tornou-se foco de diferentes
iniciativas que mesclaram as poucas politicas publicas aos projetos de advocacy®,
além daqueles desenvolvidos por grupos religiosos, empresas privadas e organizagdes
filantrdpicas e, principalmente, os grupos gays (Parker, 1997). Tudo isso em um
evidente contexto de crescimento das organizagdes ndo governamentais (ONGs) no
Brasil.

A conquista dos primeiros medicamentos para a AIDS deve-se, portanto, a um
importante movimento de carater internacional de organizacfes, que nasceram neste
ambiente histdérico, na década de 1980, e que se relacionavam a uma intensa
mobilizacdo da sociedade civil organizada, de cunho politico, religioso, educacional,
comunitario etc. As custas de muita mobilizagdo, os chamados “anos 80” foram
fundamentais para tragar estratégias e respostas de prevencdo do HIV/AIDS junto aos
grupos afetados e, ainda, considerados como “grupo de risco”.

Em meados da década de 90, uma importante revolugcdo ocorreu no que tange
ao tratamento da AIDS. A descoberta de medicamentos mais potentes elevou a AIDS
a uma categoria de doenca tratavel, ainda que ndo se soubesse por quanto tempo. A
classe de medicamentos, chamada de antiretrovirais (ARV), recebeu o reforco de
drogas mais potentes frente as que ja ndo faziam mais efeito em organismos tomados
por um alto nimero de virus e, consequentemente, com pouca imunidade. Surge,
entdo, o “coquetel” antiaids. O unico empecilho para sua utilizacdo em larga escala
foi o fato de serem, tais medicamentos, pouco acessiveis, pois, apesar de ja estarem

sendo utilizados em larga escala em paises centrais, como EUA e paises da Europa,

2 As praticas chamadas de advocacy desenvolvidas por diversas ONGs, ainda na atualidade, em meu
entender, foram uma boa solu¢do em uma época de poucos recursos disponiveis e auséncia quase total
de uma politica pablica de prevencdo e tratamento para a AIDS. Trata-se de uma judicializacdo das
questbes que se apresentam, mas que foram mais intensas e justificadas, em um momento de
questionamento, por parte do poder publico e parte da sociedade, dos direitos dos portadores de
HIV/AIDS. Hoje, com a amplia¢do dos direitos, questiono se ndo é importante a luta por uma saude
publica universal, junto aos conselhos de salde e demais instancias de controle social, ainda que se
precise de, em certos momentos, judicializar algumas questdes.
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ndo haviam chegado ao Brasil para um fornecimento de caréter regular, gratuito e
universal.

Nessa fase da epidemia da AIDS ja se observavam sinais de uma ampliacdo
do espectro de atingidos, que crescia em grande propor¢do entre 0s heterossexuais, a
populacdo feminina, jovens, criancas, e atingindo, cada vez mais, a populacdo pobre
das periferias das grandes cidades e do interior do Brasil. Em contrapartida diminuia,
significativamente, a incidéncia, em nUmeros absolutos, entre homossexuais
masculinos. Tais caracteristicas se refletiam no HSE como unidade de referéncia no
tratamento do HIVV/AIDS no estado do Rio de Janeiro.

Sendo a massa dos usuérios do DIP/HSE, constituida de pessoas de baixo
poder aquisitivo e moradora, principalmente, de favelas localizadas nos arredores do
hospital e municipios longinquos da Baixada Fluminense, o quadro tornava-se mais
complicado. O acesso a bens e servicos essenciais, somado a impossibilidade de se
conseguir os novos medicamentos, foi 0 mote para uma das primeiras iniciativas de
cunho coletivo no DIP/HSE.

Seguindo a onda de mobilizacdo da sociedade civil frente a necessidade de
respostas a epidemia, em 1996 houve um importante movimento protagonizado pelas
pessoas que viviam com o HIV/AIDS do DIP/HSE, no sentido de conseguir
medicamentos via defensoria pablica. Tal iniciativa, que levou ao surgimento do
Grupo Viva a Vida, fortaleceu outras préaticas de cunho coletivo, ainda que voltadas
especificamente para a problematica da epidemia. %

Inspirado na necessidade de se conseguir os novos medicamentos, a partir de
processos judiciais, 0s membros do grupo uniram-se, também, em torno de questdes
como a Vviabilizacdo da alimentacdo para 0s usuarios em tratamento, transporte para
consultas médicas, além de um importante viés assistencial que previa um suporte
mutuo entre 0s mesmos, como Visitas nas enfermarias e palestras mensais de temas de
interesse da populacdo usuéria, sempre acompanhadas de debates. O grupo

participava, igualmente, de atividades relacionadas a algumas préaticas de controle

% E importante ressaltar que logo nos primeiros anos que alicercaram o DIP/HSE como importante
centro de referéncia no tratamento do HIV/AIDS, foi criada a Associacdo dos Portadores de
HIV/AIDS do HSE, que antecedeu ao Grupo Viva a Vida. Criada com o apoio de usuarios, amigos,
familiares e profissionais de salde, contribuiu sobremaneira para importantes conquistas no que tange
aos direitos hoje conquistados pelas pessoas que vivem com HIV/AIDS.
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social, como o Comité de Etica em Pesquisa do HSE e o Forum de ONG’s AIDS do
estado do Rio de Janeiro, além de manter uma importante interlocugcdo com as esferas
de poder estadual e municipal. O que se viu, naquele momento, além da criacdo de
um grupo de ativistas, foi uma inequivoca unido entre pessoas que, a partir de
necessidades materiais concretas e da dor, construiram fortes lacos afetivos que se
preservam até hoje.

Nos anos seguintes, mais exatamente entre os anos de 1997 e 2002, o grupo se
concentrou na organizacdo de reunifes temdticas, com temas de interesse da
populacdo usuaria, onde emergiam depoimentos e importantes historias de vida e que,
ndo raramente, geravam importantes sugestfes para o andamento do grupo, bem
como estratégias de interlocu¢do com a equipe do DIP, direcdo do hospital, gestores e
outras instituicdes ou ONG’s AIDS, além do desenvolvimento de praticas de
aconselhamento individual, o que exigia uma constante capacitacdo técnica, politica e
solidaria por parte de seus membros.

Os anos subsequentes resultaram em um redirecionamento das atividades do
grupo, que concentrou seu trabalho em atividades que viabilizassem as necessidades
materiais dos pacientes do ambulatorio, caracteristica que permanece até hoje. Isto se
deve a uma mudanca no perfil do grupo, que mudou consideravelmente. Se antes
havia um equilibrio no que tange ao sexo, em termos de participacao, atualmente as
mulheres detém a grande participagdo nas atividades do grupo, agora concentradas na
realizacdo de um bazar beneficente, na distribuicdo de cestas basicas, nos
aconselhamentos individuais e em festas comemorativas (dias das maes, aniversario
do grupo, natal etc).

E importante observar que, neste processo, 0 grupo continua tendo o apoio da
instituicdo e sendo uma importante referéncia para as usuarias e USUArios,
principalmente para as mulheres que chegam ao DIP com um diagnostico recente, e
necessitando de acolhimento, nem sempre dado pelos profissionais de saude.

Né&o foram raros os depoimentos de usuarios e usudrias, durante as atividades
do grupo, que relatavam a forma como foi dado o diagnostico de soropositivo.
Ignorando as questfes que subjazem um diagndéstico positivo para o HIV, os

profissionais de salde, muitas vezes, se prendem a questdes técnicas e operacionais,
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que visam em um primeiro momento, a arguir sobre a possibilidade de haver mais
pessoas, da mesma rede de relagdes, infectadas ou correndo o risco de infectar-se.
Esquece-se, assim, de que se tratar de um momento no qual se inicia um periodo de
perda ou luto, que pode estar relacionado ao juizo que se fazia do que € ser
soropositivo anterior ao diagnéstico. Nesse sentido, o grupo, frequentemente, é
convocado a “acolher” aqueles que chegam com diagndstico recente e se véem
diante de uma sindrome quase sempre relacionada a morte imediata, presente no
imaginario popular a partir do bindmio AIDS/MORTE. Entende-se este
encaminhamento ao grupo como um reconhecimento das suas potencialidades
acolhedoras, mas que deve ser repensada, na medida em que cabe também, ao
profissional de saude, uma atitude acolhedora. Reconhecem-se as lacunas na
formacdo, principalmente do médico, no lidar com questbes que ndo estejam
estritamente relacionadas ao bioldgico, mas estas lacunas devem ser superadas a
partir da realidade demandada pela clientela. Sendo assim, fica a pergunta: por que se
investe mais em uma qualificagdo relacionada ao “fazer médico”, em detrimento de
uma qualificacdo de carater interdisciplinar?

Diante dessas reflexdes, buscar-se-a tracar um perfil das mulheres que
frequentam as atividades do grupo Viva a Viva, com o objetivo de, mais adiante,

relaciona-los com a problematica de sua insercdo no mercado de trabalho.

3.3
O perfil s6cio-econdmico das mulheres do grupo Viva a Vida

O perfil sécio-econémico das mulheres que frequentam as atividades do Viva
a Vida revelam, de certa forma, aspectos que evidenciam a maneira ou 0s motivos
pelos quais elas se inserem no grupo. Mas, também, e em grande medida, elucida a
forma como o grupo vem organizando suas atividades atualmente. O grupo
caracteriza-se por ser, essencialmente, composto por mulheres, as quais cabem
viabilizar atividades a partir de tarefas que, geralmente realizam em casa, junto a

familia. E dificil precisar o quantitativo de mulheres que comparecem as atividades
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do grupo, dada uma irregularidade nesta participacdo. Geralmente o comparecimento
das mulheres se realiza a partir da coincidéncia com consultas ou exames médicos das
mesmas ou dos filhos, ou quando da necessidade de recorrer a algum beneficio,
geralmente leite ou cestas basicas, ocasido em que acabam por oferecer ajuda em
alguma atividade, as vezes como forma de ‘agradecimento” pelo recurso material
recebido. Foram entrevistadas 29 mulheres entre 18 e 61 anos. A grande maioria
apenas de passagem pelo grupo para uma curta visita, e outras, realizando algum tipo
de tarefa de carater mais regular e que se autodefinem como voluntarias.

Do ponto de vista da faixa etaria, a maior parte das mulheres (60%) tem entre

31 e 50 anos, como revelam os dados seguintes:

GRAFICO 1

Distribuicdo de mulheres entrevistadas, segundo a faixa etaria.
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Fonte: Pesquisa de campo — Rio de Janeiro — 2007/2008

Identifica-se, assim, um significativo nimero de mulheres que deveriam estar
trabalhando, mas que estavam, naquele dia e hora, na unidade de tratamento a fim de
acompanhar seus filhos para consultas ou exames, ou elas mesmas serem examinadas.

Chama a atengdo o baixo nimero de mulheres com idade inferior a 20 anos e que,
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possivelmente, ndo aderem as atividades do grupo por questbes de identificacdo com
as atividades ou por terem outras prioridades.?

Do ponto de vista da naturalidade, os dados colhidos demonstram que a
maioria absoluta das mulheres, ou seja, 73% sd@o naturais do estado do Rio de Janeiro,

havendo também aquelas que residem h& muitos anos no estado.

GRAFICO 2
Distribuicdo de mulheres entrevistadas, segundo a naturalidade —
2007/2008
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Fonte: Pesquisa de campo — Rio de Janeiro — 2007/2008

Quanto a area de residéncia, a maioria reside no municipio do Rio de Janeiro,
ou seja, 21 das 29 mulheres entrevistadas. Deve-se ressaltar que a politica de

territorialidade proposta pelo SUS, com o objetivo de fazer com que 0s usuarios se

% A maioria das mulheres jovens, geralmente abaixo dos 20 anos, frequentam o HSE em dias
especificos. Geralmente sdo gestantes, cuja rotina no hospital, em dias de consulta, exige que passem
por varios profissionais da equipe, 0 que inviabiliza, muitas vezes, uma maior aproximagdo com as
atividades do Grupo Viva a Vida. Salvo quando sdo encaminhadas pela prépria equipe, o grupo
apresenta dificuldades de viabilizar uma aproximagdo, com vistas a uma futura participacdo destas
mulheres em suas atividades depois da gravidez. Cabe ressaltar que estas mulheres possivelmente
retornardo as suas unidades de origem, salvo as que ja faziam acompanhamento antes de engravidar e
as que residem na area de abrangéncia do hospital, depois de um acompanhamento de no maximo 02
anos. O que ndo inviabiliza a participagdo no grupo que é aberta a usuarios de outras unidades de
tratamento.
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tratem nas proximidades de suas casas, encontra limites quando se refere ao
tratamento do HIV/AIDS. Desta forma, apenas seis mulheres sdo da regido de
referéncia do HSE, ou seja, a regido central, onde esta localizado o HSE, conforme

pode-se observar nos dados a seguir:

TABELA1
Distribuicdo de mulheres entrevistadas, segundo a procedéncia — 2007/2008
Procedéncia N° de mulheres
Centro do Rio de Janeiro 06
Zona Norte do Rio de Janeiro 08
Zona Oeste do Rio de Janeiro 07
Baixada Fluminense 06
Outros municipios 02
Total 29

Fonte: Pesquisa de campo — Rio de Janeiro — 2007/2008

Tais caracteristicas estdo relacionadas, possivelmente, & questdo da
visibilidade da condicdo de soropositiva, que faz com que se opte por um
acompanhamento longe do local de moradia, logo, distante da unidade de saude mais
proxima sua casa. No discurso de Maria®’, que mora em Nova Iguacu, na Baixada
Fluminense, fica clara esta intencéo, a partir do relato que expressa a falta de recursos
no hospital mais préximo de sua casa, e que deveria ser a unidade de referéncia para o
seu tratamento. Quando perguntada qual o melhor lugar para seu tratamento, Maria

foi enfética:

“Ah! Néo saio daqui néo (...) A Posse é uma negacdo pra fazer tratamento, entendeu?
As pessoas que chegam ali reclamam (...) A maioria das pessoas ndo gostam de se

2 Tendo em vista a preservacéo da identidade das mulheres entrevistadas, sero utilizados nomes
ficticios.
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tratar no lugar onde moram pé&! Uma vez fui no Hospital da Posse pra visitar uma
menina que tava internada I Ai eu passava pela DIP la... mas era so conhecido, Deus
me livre! Se cai na boca do povo que eu sou soropositiva. E os meus filhos como é
que ficam? (...).”

(Maria, 34 anos)

Tal afirmativa evidencia a complexidade que envolve a problematica da
AIDS, no que se refere a assimilagdo de regras que condicionam o tratamento da
populacdo ao seu territdrio, sem que se avaliem possibilidades de se abrir excecdes.
Estas excegcdes podem e devem ser avaliadas, em carater interdisciplinar, onde
levariam em conta as dificuldades e consequéncias da visibilidade da AIDS nos
territorios de origem da populacdo usuaria, como preconceitos e segregacao dos quais
podem ser vitimas os usuérios, familia e amigos por extensao.

Ao mesmo tempo, a busca por acompanhamento longe de casa evidencia,
além da necessidade de preservacdo da condi¢cdo de soropositiva, a necessidade de
reconstrucdo de lacos afetivos, muitas vezes desfeitos pela chegada do diagndstico,
como fica claro no discurso de Lourdes: “Aqui eu encontrei amigos e amigas (...). fiz
muitas amizades, conheci pessoas que estavam com a estima la em baixo, e eu conversando
com elas, gragas a Deus consegui me levantar.” A questdo da preservacdo da condicao

de soropositiva é fundamental como se pode perceber no discurso de Lucia:

“Minha mée ndo sabe... s6 com o problema do meu filho ela virou hipertensa... eu
fico imaginando a minha situacdo! Mesmo 0s meus parentes... eles ficaram uma
época assim, logo discriminaram, logo falaram — porque vocé ta& magra? Vocé ta
doente? (...) recriminaram quando desconfiaram. Minha mée ndo sabe, meu pai no
sabe... minha mae ia sofrer muito, entendeu?”

(Lucia, 32 anos)

Mesmo entre membros da familia a revelacdo do status sorolégico se torna um
problema, que pode se tornar mais dificil, dependendo da dindmica familiar. No caso
de Ldcia ha, de forma explicita, uma separacdo entre 0s que poderiam saber e 0s que
representariam risco de discriminacdo, preconceitos ou sofrimento ao saber do
diagndstico.

A distribuicdo das mulheres do grupo, segundo a escolaridade, revela um
importante dado. A maioria, ou seja, 38%, afirmou nao ter concluido sequer o nivel

fundamental. Com fundamental completo, o percentual é de 28%. Levando-se em
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conta que o fundamental incompleto pode significar apenas a capacidade de assinar o
nome, o nivel de escolaridade das mulheres revela-se baixo, diante das exigéncias de
insercdo no mercado formal de trabalho.”® Chama a atencdo a baixa quantidade de
mulheres que conseguiram alcancar o ensino médio (cinco mulheres) e, mais ainda,
as que conseguiram chegar ao nivel superior (duas mulheres apenas), conforme

mostram os dados a seguir:

GRAFICO 3
Distribuig¢do de mulheres entrevistadas, segundo o nivel de escolaridade —
2007/2008
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Fonte: Pesquisa de campo — Rio de Janeiro — 2007/2008

Como resultante do avango do capitalismo contemporaneo e um de seus
desdobramentos, a reestruturacdo produtiva, o acesso ao mercado de trabalho e a
educacgdo formais séo faces de uma “mesma moeda”. Tal assertiva evidencia que 0

acesso ou nao ao mercado trabalho tem como uma de suas consequéncias uma

%8 A relagdo entre o nivel de escolaridade das mulheres e a insercdo no mercado de trabalho sera
aprofundada no préximo capitulo.
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eloquente diversificacdo na pauta de consumos, gerada por novas necessidades e
desejos. Cabe ressaltar que o ambiente em questio aponta para a prevaléncia de um
sistema ideoldgico que constréi consumidores, antes mesmo da producdo de bens e
servicos, caracterizando o que Santos (2006) chama de ““despotismo do consumo”,
articulado e agregado a vida das pessoas pelo vasto império da informacdo e da
publicidade (Santos, 2006: 48, 49).

Uma caracteristica evidenciada no discurso das mulheres do grupo é que tais
desejos de consumo, muitas vezes, expressam somente 0 minimo para a
sobrevivéncia. O que responde ao perfil atual do Viva a Vida, caracterizado hoje, por
um trabalho basicamente voltado para arrecadacdo e distribuicdo de recursos
materiais.

E necesséario observar que o alcance de tais necessidades se da em um
contexto de necessidade de habilidades especificas e tecnicas para 0 acesso ao
mercado de trabalho formal que, por sua vez, sdo antecedidas pela exigéncia da
expansdo do nivel de escolaridade, ou no minimo o acesso a um nivel intermediario
educacional. Mas o que dizer de mulheres que chegam aos trinta anos soropositivas, e
ndo conseguiram sequer acessar o ensino médio? A reflexdo de Bruschini (1998) e

elucidativa:

Nunca é demais repetir que a manutencdo de um modelo de familia patriarcal,
segundo o qual cabem as mulheres as responsabilidades domésticas e socializadoras,
bem como a persisténcia de uma identidade construida em torno do mundo
doméstico, condicionam a participacdo feminina no mercado de trabalho a outros
fatores além daqueles que se referem a sua qualificagdo e a oferta de emprego, como
no caso dos homens. A constante necessidade de articular papéis familiares e
profissionais limita a disponibilidade das mulheres para o trabalho, que depende de
uma complexa combinagdo de caracteristicas pessoais e familiares, como o estado
conjugal e a presenca de filhos, associados a idade e a escolaridade da mulher
trabalhadora, assim como caracteristicas do grupo familiar, como o ciclo de vida e a
estrutura familiar.?

As particularidades das mulheres soropositivas, portanto, podem responder a
dificuldade de uma possivel retomada nos planos de acesso a educagdo formal.

Mesmo antes da descoberta da soropositividade, 0s papéis de género podem interferir

2 http://bibliotecavirtual.clacso.org..ar/ar/libros/lasa98/bruschini.pdf
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na possibilidade de se avangar na escolaridade. Como € o caso de Joana, de 51 anos,
hoje beneficidria do INSS, e que estudou apenas até a sétima série do ensino

fundamental, conforme relata na entrevista:

“(...) eu fui trabalhar, né? Ai eu conheci o pai do meu filho, né? Casei, mas ele
morreu com 26 anos com aneurisma e eu fiquei com 24 anos e dai eu t6 trabalhando
sozinha sem experiéncia de bulhufas nenhuma e sozinha e sem ninguém pra ajudar
em nada, nada! Ai fui trabalhar de noite, trabalhava de dia e de noite, ai meu filho
ainda ficou com meu irmdo. (...) entdo eu sempre tinha dois empregos... ai o estudo
ficou pra I4”.

(Joana, 51 anos)

As caracteristicas pessoais e familiares das mulheres do Grupo Viva a Vida
foram expressas, também, na caracterizacao do estado civil e nimero de filhos. Estes
dados podem elucidar uma série de questdes referentes aos papéis de género e na
influéncia destes na inser¢do no mercado de trabalho. Quanto a distribuicdo, segundo
0 estado civil, 39% das entrevistadas disseram ser solteiras, ou seja, ndo vivem com
parceiro ou parceira. Cabe ressaltar que 14% das mulheres afirmaram ser separadas, 0
que caracteriza, frente ao que foi perguntado, que ndo vivem com ninguém sob o
mesmo teto. Entretanto, 34% declararam viver sob o regime de unido estavel,

conforme demonstra o grafico seguinte:

GRAFICO 4:

Distribuicéo de mulheres entrevistadas, segundo estado civil — 2007/2008
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Fonte: Pesquisa de campo — Rio de Janeiro — 2007/2008

Observa-se que o0 numero de mulheres casadas é pequeno. Em termos
numéricos, apenas uma mulher se declarou casada no sentido legal do termo, mas se
somado ao numero de mulheres que vivem sob o regime de unido estavel, abre-se um
importante referencial de andlise, tendo em vista a sua relacdo com a proviséo da casa
e os afazeres domésticos.*

Um dado importante refere-se ao fato de todas as mulheres serem mées, com
filhos em idades que variam entre um e oito anos. A maioria das entrevistadas tem de
dois a cinco filhos (doze mulheres), seguida das que tém apenas um filho (oito
mulheres).

Interessante observar que, cruzando-se os dados das mulheres que declararam
ter de 03 a 05 filhos, seis disseram ser solteiras, 0 que caracteriza a responsabilidade
quase que exclusiva pelo cuidado e socializacdo dos mesmos. Apesar disso, poucas
mulheres vivem sozinhas (apenas duas), dividindo o espaco de moradia com
marido/companheiro, com outros membros da familia (méae, pai, avé/avo, etc) ou
ainda com agregados, 0 que caracteriza a necessidade de ter de dividir despesas e
responsabilidades, por falta de recursos, condi¢des de viabilizar a criacdo dos filhos e
de sua prépria manutencao e autocuidado, ou para exercer alguma atividade rentavel.

Do ponto de vista da divisdo dos trabalhos domésticos, um relato interessante
¢ o de Lducia. Soropositiva ha sete anos, vive com os trés filhos, a mae e o irméo
desempregado em uma casa na Baixada Fluminense. Seu filho mais velho, de 11
anos, sofre de insuficiéncia renal crbnica, necessitando de cuidados especificos,
cabendo a ela, segundo suas palavras, “correr atrds” do seu tratamento, todo
realizado no municipio do Rio de Janeiro. Para que possa viabilizar o tratamento do
filho, Llcia, que € vilva, tem de recorrer ao auxilio da avé das criangas, sua mae, de
66 anos. Seu depoimento é importante para a compreensdo dessa dindmica, quando

perguntada quem a auxilia no dia-a-dia:

%0 A relagdo entre as atividades domésticas, consideradas de caréter privado e o sustento da familia sera
enfocada no préximo capitulo, onde aprofundar-se-a a questdo do acesso ao trabalho.
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“A minha mée... Ah! Me ajuda com as situacdes de casa, né? Os deveres de casa, as
coisas de casa assim. Me ajuda bastante e quando eu ndo me encontro em casa, ela
cuida das minhas duas meninas também, porque meu tempo maior, minha dedicacao
maior é o meu filho, né? Por causa do tratamento dele. Meu irméo até me apdia, mas
me ajudar nessas coisas ndo ajuda muito ndo.”

(Lucia, 32 anos)

Cabe ressaltar que em nenhum momento a entrevistada citou a contribuigdo
do irmdo que vive com a familia, no sentido de auxiliar no cotidiano da casa, no
cuidar da familia. Cabe a mée idosa a responsabilidade, na auséncia de Lducia, de
cuidar dos netos e afazeres domesticos.

Maria, que vive com o marido aposentado, dois filhos menores e a sogra,
falando sobre medo de adoecer, revela que quem a ajuda nos afazeres domésticos € a
sogra, ja idosa, e que cuida dos filhos menores para poder, além de ir ao médico,
fazer alguns “bicos”. Nao fala em nenhum momento, de uma possivel divisdo de
tarefas com o marido.“E aquele negécio...medo de pegar alguma coisa eu tenho... de ficar
no hospital, né? Tento 0 m&ximo me cuidar porque eu nao tenho como depender somente da
minha sogra pra ficar com as minhas criangas, que a maioria da familia mora longe™

Matos (2005), com o objetivo de pesquisar como se desenvolve a dindmica da
forca da tradicdo concernente aos papéis de género na familia conclui que, apesar de
0s homens estarem passando por um processo de transformacdo no que tange as
“facetas da identidade de género masculina”, ainda resistem a divisdo de tarefas

consideradas domésticas. E assinala:

Foi possivel verificar que os homens estdo passando, de forma evidente, por um
processo de transformacdo nos valores de género. Parece-me igualmente possivel
identificar um processo de transformacdo nas percepcbes e representacdes de Si
masculinas (naquilo que definiria facetas da identidade de género masculina), que ja
tomam, consistentemente, a dire¢do do vetor de destradicionalizacdo e da
democratizacdo dos valores de género (...). Contudo, essa transformacdo parece
incompleta, ndo tendo se expandido, concretamente, para além da fronteiras
identitarias e transbordando para a praxis de género, para o dia-a-dia, sobretudo no
que diz respeito a esfera mais intima da divisdo do trabalho no mundo doméstico e no
cuidado com os filhos e doentes da familia (p.111).

Talvez por isso, o fato de um percentual significativo das entrevistadas indicar

unido estadvel ndo significar que as historicas responsabilidades imputadas as
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mulheres tenham diminuido, e a possibilidade de dividir as responsabilidades dos
afazeres domésticos tenham, no casamento formal ou na unido estavel, sua solugéo.
Se a observancia de que, de modo geral, os homens ndo contribuem com o trabalho
doméstico no sentido de dividir as tarefas, constata-se que ainda cabe a mulher a
maior parte do processo de socializacdo e cuidado dos filhos, 0 que caracteriza a
responsabilidade sobre a reproducdo social da familia, alem de comprometer os
cuidados de sua propria saude.

Cabe ressaltar que 15 das mulheres entrevistadas, ja tomam os antiretrovirais,
como mostra a tabela seguinte. Portanto necessitam de um acompanhamento

sistematico que evite as infec¢Bes oportunistas.

TABELA 2:

Distribuicdo de mulheres, segundo a ingestdo ou ndo de medicamentos
antiretrovirais (ARV) — 2007/2008

Resposta quanto a ingestdo de ARV N° de Mulheres
Sim 17
Néo 06
NSR 06
Total 29

Fonte: Pesquisa de campo — Rio de Janeiro — 2007/2008

A partir destes dados percebe-se a relevancia dos estudos, evidenciando que
fatores de ordem psico-social interferem na adesdo a medicacOes para doencas ou

sindromes que requerem tratamento continuado, como é o caso da AIDS.** Um dado

1 Apesar de seguir uma linha que privilegia, sobretudo, 0s custos, a partir de falhas na adeséo, os
estudos qualitativos que sdo desenvolvidos acabam por fornecer importantes informagbes para a
criacdo de estratégias que reforcem a adesdo ao medicamentos da AIDS. Profissionais e grupos de
apoio se veriam diante de determinantes relacionados ao perfil sécio-econémico, género, idade, uso de
drogas, fatores relacionados ao estadgio da doenca, tempo e tipo de tratamento, além de fatores
relacionados ao servico de salde, como a relagao profissional de salde-paciente. Tal desafio se torna
um verdadeiro “n6” para os profissionais que, as vezes, se véem diante de quadros clinicos onde nédo
h& mais possibilidades terapéuticas, tendo em vista que os medicamentos, se mal utilizados, podem
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importante diz respeito a condi¢do social de género e se refere a pratica do cuidar,
reforcando a idéia que tal pratica interfere no autocuidado (Teixeira, Paiva e Shimma,
2000:13). Talvez por isso, um nimero significativo de mulheres (seis), ndo soube
responder se toma os ARVS, 0 que caracteriza desconhecimento ou falta de
informac6es quanto ao seu tratamento.

Se o autocuidado é fundamental para a qualidade de vida da mulher
soropositiva, a divisdo das tarefas domésticas permite um maior investimento em
atividades voltadas para si mesma, como o lazer. Mas, a partir dos resultados da
pesquisa, observa-se que o fato de dividir a casa com outras pessoas nédo significa que
ndo haja um sobrecarrego para as mulheres, 0 que caracteriza, mais uma vez, uma
divisdo sexual do trabalho. Os dados colhidos apontam que a maioria das

entrevistadas divide o domicilio entre duas a quatro pessoas.

GRAFICO 5
Distribuicdo de mulheres entrevistadas, segundo o numero de pessoas que vivem
em seu domicilio — 2007/2008

Mais de 6
pessoas
14%

Vive sozinha
7%

2 pessoas
10%

@ Vive sozinha

5 a6 pessoas
21%

O 2 pessoas
O3 a4 pessoas
O 5 a6 pessoas

3 a4 pessoas W Mais de 6
48% pessoas

Fonte: Pesquisa de campo — Rio de Janeiro — 2007/2008

criar resisténcia ao virus do HIV. Sendo assim, uma boa adesdo é fundamental para que se permanega,
0 maximo possivel, com o mesmo esquema medicamentoso, ou com possibilidades de trocas dentro do
que esta disponivel no mercado de farmacos, muitas vezes aliado a situa¢fes precérias de existéncia.
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Uma fala que pode ser relacionada com os dados demonstrados é o de
Lourdes, de 52 anos que vive numa casa de quatro cdmodos junto ao companheiro, a
filha e seus trés filhos menores. Lourdes e o companheiro, Jodo sdo soropositivos e
ela relata que, ultimamente, tem se dedicado quase que integralmente aos cuidados do
companheiro e dos netos, na medida em que a mée das criancas, sua filha, faz estagio
durante o dia, e Jodo tem tido sérias complicacdes de salde. Revela como tem sido

seu cotidiano de cuidar de Jodo:

“(...) ele esta assim uma pessoa que ao mesmo tempo em que ele esta bem, ele passa
mal e eu tenho medo de sair, ou ir la fora e ficar conversando ou batendo papo com
alguém (...) Ultimamente minha filha esta fazendo estagio, mas mesmo ela estando
em casa ela fica muito nervosa com as crises que ele d, ai ela me grita pra socorrer
ele, por que eu ja sei, ja estou acostumada.”

(Lourdes, 52 anos)

O relato de Lourdes revela que o fato de morar com outras pessoas néao
significa uma possibilidade maior de ter com quem dividir as tarefas domésticas, o
que pode representar uma sobrecarga de trabalho. No caso desta entrevistada, vivem
com ela trés criangas, 0 companheiro doente e necessitando de cuidados diarios e uma
filha que oferece limitacfes na divisdo das tarefas domésticas. O fato de dividir a casa
com outras pessoas colide, portando, com a dinamica de cada grupo familiar e as
exigéncias que cada grupo exige. Para Lourdes, a nogdo de responsabilidade se
transforma em obrigacdo, em determinados momentos. Quando perguntada se sente
sobrecarregada, responde: “N&o, sinceramente ndo!” Mesmo com essa afirmacéo,
revela que ndo tem tempo para atividades de lazer quando diz “(...) eu n&o tenho tido
tempo pra lazer, pra sair, nao tenho tido tempo pra conversar com ninguém... entao
meu lazer é ficar dentro de casa, tomando minhas cervejinhas™.

O paradoxo no discurso de Lourdes evidencia-se a partir de que, mesmo
afirmando ndo se sentir sobrecarregada com as tarefas domésticas queixa-se, ao
mesmo tempo, da falta de lazer. Tal paradoxo pode significar uma disposi¢éo inscrita

no que Bourdieu (2002) chama de ““habitus™.
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Bourdieu assinala que o “habitus” é determinado por um sistema que é
produto de toda historia individual, mas que é, também, produto da histdria coletiva
da classe e da familia, e que determina um conjunto de preferéncias e estilos de vida
diferenciados — uma visdo de mundo. Sendo assim, o “habitus™ situa-se entre as
situacBes concretas da existéncia, forjadas no ambito do capitalismo contemporaneo,
e que determinam préticas individuais e subjetivas. Como define Bourdieu (2002),
trata-se de uma “subjetividade socializada’ (Bourdieu, 2002 apud Setton, 2004: 63),
que se expressa em um determinado espago social ou campo que estimulam os

sujeitos a estilos de vida diferenciados. Conclui o autor:

As experiéncias se integram na unidade de uma biografia sistematica que se organiza
a partir da situacdo originaria de classe, experimentada num tipo determinado de
estrutura familiar. Desde que a historia nunca é mais do que uma certa especificacao
da histéria coletiva de seu grupo ou de classe (...) o estilo pessoal, isto é, essa marca
particular que carregam todos os produtos de um mesmo habitus, praticas ou obras,
ndo é sendo um desvio, ele proprio regulado e as vezes codificado, em relagdo ao
estilo préprio a uma época ou classe (Bourdieu, 2002 apud Setton, 2002: 65.).

Sendo assim, Lourdes parece ser orientada a exercer suas atividades
domésticas sem que isso seja, conscientemente, um peso em sua vida. O sobrecarrego
estd além de sua consciéncia e de seu discurso, na medida em que se encontra
orientada por uma demanda social concreta: a de cuidar da casa, do marido e dos
netos, abrindo médo do lazer e de si mesma.

Os discursos de Maria, Lourdes, Lucia e Joana sdo coerentes com a definigdo
dada por Rosa, 62 anos, soropositiva e coordenadora do grupo Viva a Vida. Agora
como uma das liderancas do grupo, relata como foi saber do diagnéstico. Sem
trabalho e com uma filha adolescente para criar, disse ter ouvido a seguinte frase
quando soube ser HIV+: “A sra. esta com AIDS... ndo fuja do tratamento... vou
agora te encaminhar para uma 6tima medica”. Para quem havia se internado por
causa de uma pequena cirurgia, Rosa disse ter pensado imediatamente na morte.
Quando foi, finalmente, encaminhada ao DIP, a médica que a atendeu encaminhou-a
ao Grupo Viva a Vida. Hoje, relata estar a sete anos no grupo, cinco deles a frente de
coordenacdo. Rosa escuta, diariamente, as queixas, relatos de angustias e de dores,

mas também de conquistas cotidianas das mulheres que fazem questdo de “dar nem
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que seja uma passadinha”, s para vé-la, ou pegar uma das varias cestas basicas ou
latas de leite, diariamente distribuidas. Diante de tanta proximidade, Rosa arrisca

sintetizar qual seria, na sua opiniao, o perfil das mulheres do grupo, atualmente:

“O perfil de mulheres que frequentam o grupo é de mim pra baixo... Ndo a Rosa de
hoje, a Rosa que chegou aqui, pobre, faminta, e quase nua. Elas ndo sabem nem
pedir... sdo necessitadas de tudo... de carinho, de informacéo. (...) 90% sem instrucéo
nenhuma. A fome é camped e ndo sei de onde aparece tanta gente. (...) E aquela
mulher que trabalha, pega latinha na rua, entregadora de panfleto. S&o mulheres que
se queixam do marido que ndo quer usar preservativo e tem até mulheres que o
marido bota pra pedir esmola. Muitas sdo da baixada... Caxias, Nova Iguagu. Séo
mulheres que querem ter perspectivas, mas quando vocé dad uma caneta na méo delas,
elas ndo sabem nem escrever”.

(Rosa, 62 anos)

A realidade tem demonstrado para Rosa que ndo basta a razdo para guiar
acOes que envolvem a vida concreta, aquela vida que pulsa e que se manifesta
escondida por formas perversas e operadas por um sistema desigual como o do
capitalismo. Um dado importante e que assinala a relevancia do discurso de Rosa €
que, segundo a pesquisa, 68,9% das mulheres entrevistadas chegaram ao grupo
exatamente no momento de descoberta do diagnostico. O que leva a acreditar que
mais do que o tratamento, 0 que se quer naquele momento de perda é acolhimento e
solidariedade.

Mas as condig¢des concretas de vida comegam a ter uma dimensdo mais forte
na vida dessas mulheres quando, ao avancgar no tratamento, a fase de “luto” acarretada
pela sensacdo de proximidade da morte, d& lugar as necessidades cotidianas. A
comida que esta acabando, o leite que estda muito caro e ha tempo ndo se pode dar aos
filhos, ou as roupas de frio que, de tdo gastas, ja ndo poderao ser utilizadas no inverno
que se aproxima. Paralelo a essas questfes e pela falta de uma renda, capaz de suprir
todas essas necessidades, € necessario um trabalho que as absorva, mas absorva
também, todo o conjunto de vulnerabilidades de género e de problematicas que se

referem a soropositividade.
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